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Zamiescilismy w ksigzce szesnascie wypowiedzi lub fragmentéw rozméw

z osobami z niepetnosprawnosciq intelektualng, ktore obecnie, wiosng 2021 roku,
pracujg ze wsparciem Centrum DZWONI, w Zaktadach Aktywnosci Zawodowej
lub sq uczestnikami Warsztatéw Terapii Zajeciowe;.

Mowig, czym dla nich jest dobre Zycie, co jest wedtug nich potrzebne, by dobrze zyc,
czy zyjq dobrze i szczesliwie.

Zapraszamy do poznania 0sob, ktdre kilka lat temu mogtyby by¢ ankietowane
przez autorke w czasie prowadzonego przez nig badania jakosci Zycia,
a niektdre — byty ankietowane.



Stowo wstepne

Stowo wstepne
od Krystyny Mrugalskiej

Prezes Honorowej Polskiego Stowarzyszenia
na rzecz Osob z Niepetnosprawnosciq Intelektualng

Z ogromnym zainteresowaniem a — nie kryje — rowniez z satysfakcja zapoznatam sie
z pracg Moniki Zakrzewskiej poswiecong jakosci zycia dorostych oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng w aspekcie bogatej i zréznicowanej problematyki aktywnosci zawodowej.

Pozwalam sobie zaczac od kilku osobistych uwag. Ponad 50 lat, od 1963 roku, bratam
udziat w tworzeniu i rozwoju budowanej oddolnie organizacji rodzicow dzieci i dorostych
0s06b z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz inicjowaniu i wypracowywaniu innowa-
cyjnych wowczas form stymulowania rozwoju: wczesnej interwencji, dziatar edukacyj-
nych przygotowujacych do pracy, do uczestnictwa w zyciu spotecznym, do zatrudnienia
w roznych formach organizacyjnych, a nawet mieszkan chronionych i wspomaganych.

Wszystkie te dziatania byty zgodne z misjg i celem Polskiego Stowarzyszenia na rzecz
Osob z Niepetnosprawnoscig Intelektualng'. Formutowana juz tyle lat temu misja okre-
$la to, co nadal stoi u podstaw dziatalnosci PSONI: ,,dbanie o godnos¢, szczescie i jakosé
zycia 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng, ich rbwnoprawne miejsce w rodzinie
i w spoteczenstwie”. Natomiast celem Stowarzyszenia jest miedzy innymi ,dziatanie
na rzecz wyrdwnywania szans 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng, tworzenia
warunkow przestrzegania wobec nich praw cztowieka, prowadzenia ich ku aktywnemu
uczestnictwu w zyciu spotecznym [...]” (podkreslenia moje).

Bez tak sformutowanych misji i celéw oraz ich rzeczywistego realizowania badania
nad jakoscig zycia 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng nie bytyby mozliwe.

Od poczatku jakos$¢ zycia 0sdb z niepetnosprawnoscig byta w planach Két terenowych
PSONI tak samo wazna jak rehabilitacja, sport, turystyka, muzykowanie, twérczosé pla-
styczna, rekreacja i zycie towarzyskie. Obecnie Stowarzyszenie to 118 Kot skupiajacych
11 tysiecy cztonkow: rodzicow, kadre, osoby z niepetnosprawnoscia, prowadzacych okoto
400 placéwek, w tym te zajmujace sie aktywizacjg zawodowa i pracg, czyli 84 warsztaty
terapii zajeciowej z 3700 uczestnikami i 14 zaktaddw aktywnosci zawodowej dla 870
pracownikoéw z niepetnosprawnosciami.

1 Kolejne nazwy: od 1963 roku Komitet Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski przy Towarzystwie Pomocy Dzieciom; w 1983
roku zmiana na Komitet Pomocy Osobom z Uposledzeniem Umystowym; od 1991 roku — Polskie Stowarzyszenie na
Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym; od 2016 roku — Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osdb z Niepetnospraw-
noscig Intelektualna.



Aktywnosc¢ zawodowa a jakos¢ zycia dorostych osob z niepetnosprawnoscig intelektualng

Stowarzyszenie wypracowato rowniez nowga forme posrednictwa pracy, wspomagania
w zatrudnieniu i funkcjonowaniu spotecznym w dorostym zyciu, czyli Centrum Doradztwa Za-
wodowego i Wspierania Oséb z Niepetnosprawnoscig Intelektualng (Centrum DZWONI).

Warto tez wskazac na prawa cztowieka jako wazng sfere edukacji i aktywnosci osob
z niepefnosprawnoscia intelektualng, ich bezposredniego uczestnictwa w zyciu spo-
tecznym oraz postrzegania siebie jako godnego cztonka spoteczenstwa. Jest to istotne
zwtaszcza dla dorostych oséb podejmujgcych prace w réznych formach zatrudnienia.

Pragne teraz wskaza¢ na znaczenie zaangazowania Moniki Zakrzewskiej w rozwoj
posrednictwa pracy na otwartym rynku oraz w wypracowywanie programéw i metod
szkolen dla trenerdw pracy, doradcdw zawodowych oraz innych specjalistow. Takze dzieki
jej staraniom uzyskano dofinansowanie z réznych zrédet kilku projektow, pozwalajace na
utrzymanie i koordynowanie w dtuzszym okresie dziatalnosci Centréw DZWONI w Polsce.
Umozliwito to zdobywanie i poszerzanie doswiadczen, rozwijanie metod wspierania oraz
szersze rozpropagowanie mozliwosci pracy osob z niepetnosprawnoscig intelektualng
na otwartym rynku w réznych srodowiskach, réwniez urzeddw pracy i pracodawcow,
a takze dostarczyto mediom materiatéw do nagtosnienia dziatan. Przyniosto to powolng
zmiane paradygmatu osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng jako zdolnej do pracy.

Dotychczasowg staboscig wprowadzanych rozwigzan byt brak ich wsparcia badaniami
naukowymi, ktére uzasadniatyby wybory celéw, metod organizacyjnych juz dziatajacych
i planowanych nowych form. Pozwolityby one tworzy¢ sie¢ kompleksowego wspierania
0s06b z niepetnosprawnoscig intelektualng w ich petnym uczestnictwie w zyciu na miare
wtasnych mozliwosci i pragnien.

Istnienie przez lata tworzonego systemu wsparcia pozwolito na zaplanowanie i prze-
prowadzenie przez Monike Zakrzewska bardzo interesujacych badan. Ich wyniki mogg
stanowi¢ podstawe ogdlnopolskiego kompleksowego programu aktywnosci zawodowe;j
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng, przygotowania ich do pracy, zatrudnienia
i utrzymania w pracy. tacza jednoczesnie prace i rozwdj form pracy z ich wptywaniem
na jakos¢ zycia osob dorostych.

Ksigzka ta powinna by¢ podrecznikiem dla wielu sSrodowisk zawodowych zwigzanych
z rehabilitacjg, edukacja, organizacja i wspieraniem zycia spotecznego o0séb z niepet-
nosprawnoscig intelektualng, ksztatcenia kadr réznych specjalnosci, a takze rodzicow.

Pozwalam sobie pogratulowac tak doskonatej pracy dr Monice Zakrzewskiej oraz jej
promotorce prof. dr hab. Annie Firkowskiej-Mankiewicz.



Stowo wstepne

Stowo wstepne

od prof. dr hab. Anny Firkowskiej-Mankiewicz

Materiat do niniejszej ksigzki powstat podczas przygotowywania przez autorke roz-
prawy doktorskiej na temat jakosci zycia dorostych osdb z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng. Monika Zakrzewska przygotowata jg w latach 2016-2020 pod moim kierunkiem
i przy wspotpracy dr Agnieszki Wotowicz, promotora pomocniczego. Autorka wykorzy-
stata swoje wieloletnie doswiadczenie zawodowe, by zaprojektowac i z powodzeniem
zrealizowac¢ ambitne przedsiewziecie badawcze poswiecone porédwnaniu jakosci zycia
(mierzonej za pomocg znanego w $wiecie Kwestionariusza Jakosci Zycia Schalocka) 0séb
z niepetnosprawnoscig intelektualng, funkcjonujgcych w trzech srodowiskach zrdznico-
wanych ze wzgledu na oferte i mozliwosci aktywnosci zawodowej: w warsztatach terapii
zajeciowej, zaktadach aktywnosci zawodowej i na otwartym tynku pracy w warunkach
zatrudnienia wspomaganego. Autorke interesowat réwniez ewentualny modyfikujgcy
wptyw wybranych czynnikéw socjodemograficznych na relacje pomiedzy Srodowiskiem
pracy a subiektywnym poczuciem jakosci zycia.

Baze przeprowadzonych badan stanowita blisko 400-osobowa zbiorowos¢ dorostych
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna: 167 uczestnikdw WTZ-6w, 84 pracowni-
kéw ZAZ-6w oraz 140 oséb pracujacych na otwartym rynku w systemie zatrudnienia
wspomaganego.

Kompetentnie przeprowadzone analizy statystyczne zgromadzonego materiatu po-
przedzone wyczerpujaca analiza literatury dotyczacej niepetnosprawnosci intelektual-
nej, jakosci zycia osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz wptywu aktywnosci
zawodowej na funkcjonowanie tych oséb wykazaty trafnos¢ zaproponowanych hipotez
badawczych. Autorka w sposob przekonujacy udowodnita, ze wskazniki jakosci zycia
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng funkcjonujacych w srodowiskach pracy zréi-
nicowanych ze wzgledu na oferte aktywnosci zawodowej roznia sie w sposob wysoko
istotny statystycznie. A najwyisze wartosci uzyskujg w sytuacji pracy na otwartym
rynku w modelu zatrudnienia wspomaganego.

Ksigzka napisana przez Monike Zakrzewska jest interesujgca, wazng poznawczo
i istotng od strony praktycznej relacjg z przedsiewziecia badawczego zrealizowanego
w spos6b poprawny teoretycznie, metodologicznie i formalnie. Mam nadzieje, ze jej
lektura stanie sie inspiracja do dalszych dociekan nad czynnikami sprzyjajacymi poprawie
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Aktywnosc¢ zawodowa a jakos¢ zycia dorostych osob z niepetnosprawnoscig intelektualng

jakosci zycia 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Z catg pewnoscia szansa funk-
cjonowania w otwartym srodowisku, umozliwiajgcym nie tylko prace, ale jak najszersze
kontakty spoteczne, kulturalne i rekreacyjne, jest rekojmig wyzszej jakosci zycia — zycia
szczesliwego i spetnionego.

10



Wprowadzenie

Wprowadzenie

W ciggu ostatnich trzydziestu lat jesteSmy Swiadkami zachodzenia zmian majacych
zasadniczy wptyw na dziatania zwigzane ze wspieraniem 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng oraz na zmiany w praktyce zawodowej profesjonalistdw pracujgcych na
rzecz tych oséb lub z tymi osobami. Méwie tu o pojawieniu sie ekologicznej koncep-
cji niepetnosprawnosci, skupieniu uwagi na jakosci zycia jednostki oraz stosowaniu
spersonalizowanego wsparcia. Ewoluowato réwniez spojrzenie na niepetnosprawnos¢
intelektualng — od podejscia traktujgcego jg jako patologie lub defekt danej osoby do
socjoekologicznej koncepcji harmonii miedzy cztowiekiem a srodowiskiem (Keith, Scha-
lock, 2000; Schalock, Verdugo, 2002) oraz interakcji miedzy nimi (Swiatowa Organizacja
Zdrowia, 2001).

Praca jest waznym aspektem zycia i jedng z najwazniejszych wartosci dla kazdego
cztowieka, niezaleznie od jego pfci, wieku, miejsca zamieszkania i stopnia sprawnosci
fizycznej oraz intelektualnej. Cztowiek dorosty dazy do samorozwoju, zwtaszcza zwigza-
nego z funkcjonowaniem w Srodowisku rodzinnym i zawodowym. Nie powinno zatem
dziwic, ze praca jest wazna takze dla 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualnga. Osoby,
ktdre pracujg, wymieniajg wiele zwigzanych z tym korzysci2. Wsrdd nich znajduja sie
w hierarchicznej kolejnosci: uzyskanie dochoddw, zwiekszenie poczucia wtasnej wartosci,
poszerzenie kontaktéw towarzyskich i wzmocnienie poczucia niezaleznosci.

Aktywno$¢ zawodowa pozwala spojrzec na siebie w kategoriach wykraczajgcych poza
niepetnosprawnosé. Podjecie aktywnosci zawodowej jest nie tylko jednym z waznych
elementdéw normalizacji zycia, ale tez prawem, co w sposéb jednoznaczny akcentuje
Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych (Dz.U. 2012 poz. 1169).

Cho¢ zmienia sie podejscie do 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng, fragmen-
taryczne dane statystyczne dowodzg, ze jest to grupa najmniej aktywna zawodowo
(Kukla, Duda, Czerw-Bajer, 2011). Przyczyny biernosci zawodowej majg charakter wielo-
aspektowy. W duzej mierze sg zwigzane ze Srodowiskiem zewnetrznym, w tym postawa
pracodawcow z otwartego rynku pracy (Giermanowska, 2009) oraz stosunkiem rodzicow
(opiekundw) do aktywnosci zawodowej ich dorostych dzieci (Cytowska, 2012; Kukulak-
-Dolata, Poliwczak, 2015), nie za$ indywidualnymi czynnikami biologicznymi, na przyktad
stopniem i rodzajem niepetnosprawnosci (Anasz, Mrugalska, Wojtyriska, Ferenc, 2012;
Wotowicz-Ruszkowska, Zakrzewska, 2016). Zwfaszcza ze liczne przyktady pracujacych

2 Na podstawie danych gromadzonych przez Centra Doradztwa Zawodowego i Wspierania Oséb z Niepetnosprawno-
$cig Intelektualng (DZWONI) podczas realizacji grupowego wsparcia psychologiczno-doradczego; modut: wartosé
pracy, w latach 2016-2019. Dane dotyczg 378 oséb.

11



Aktywnosc¢ zawodowa a jakos¢ zycia dorostych osob z niepetnosprawnoscig intelektualng

0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualng dowodza, ze osoby te dzieki pracy zmieniajg
sie, wchodzg w doroste role spoteczne, stajg sie coraz bardziej samodzielne, a jakos¢ ich
zycia znaczgco wzrasta (Schalock, Keith, Hoffman, 1990; Kober, Eggleton, 2005, 2009;
Beyer, Brown, Akandi, Rapley, 2010).

W tej pracy postanowitam zatem skupic sie na kategorii jakosci zycia — rozumiane;j
jako subiektywne odczucie zadowolenia jednostki z jej wtasnego zycia — ktéra pozwala
spojrze¢ catosciowo na sytuacje 0sdéb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Inspiracjg do podjecia tematu byty moje osobiste obserwacje i wielogodzinne dys-
kusje ze wspdtpracownikami, z osobami z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzicami,
opiekunami i terapeutami na temat istniejgcego zwigzku miedzy aktywnoscig zawodo-
w3 a jakoscig zycia dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Czy podjecie
zatrudnienia ma wptyw na jakos¢ zycia tych oséb? Co ma wieksze znaczenie dla jakosci
ich zycia: Srodowisko (rodzinne, zawodowe) czy czynniki biologiczne? Odpowiedzi na te
i inne pytania chciatam uzyska¢ w badaniu pilotazowym przeprowadzonym wsrdd oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng korzystajgcych z ustugi zatrudnienia wspomaganego
w Centrum DZWONI. Wyniki pilotazu staty sie dla mnie zachetg do kontynuowania badan
na szerszg skale oraz motywacjg do rozszerzenia badanej grupy o osoby przebywaja-
ce w warsztacie terapii zajeciowe] oraz pracujace w zaktadzie aktywnosci zawodowe;j.
Chodzito mi o ukazanie mozliwie najwiekszej liczby czynnikdw wptywajgcych na jakosé
zycia 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Prezentowana praca dotyczy 0séb najczesciej z niskim wyksztatceniem, ktére w do-
roste zycie wchodzity z bardzo niewielkim bagazem doswiadczen osobistych i zawodo-
wych. Szukam w niej odpowiedzi na pytania: Czy spetnione marzenia o pracy wystarczg,
zeby czuc sie bardziej zadowolonym ze swojego zycia? Czy podjecie pracy wystarczy, aby
poczué sie bardziej samodzielnym i niezaleznym? Pytam osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng o ich subiektywng ocene jakosci zycia. Udzielone mi odpowiedzi pozwolity
stwierdzi¢, czy aktywno$¢ zawodowa ma wptyw na jakos¢ zycia czy tez nie.

Przedmiotem tej pracy jest analiza subiektywnej oceny jakosci zycia dorostych oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng — uczestnikdw Warsztatow Terapii Zajeciowej (WTZ),
pracownikéw Zaktaddw Aktywnosci Zawodowej (ZAZ) i oséb pracujacych na otwartym
rynku pracy w systemie zatrudnienia wspomaganego (ZW) — oraz analiza wptywu wy-
branych czynnikéw socjodemograficznych na poczucie jakosci zycia badanych.

Waznym dla mnie zagadnieniem byto uchwycenie rdznic i podobiefstw w jakosci
zycia 0s6b, ktdre korzystaja z réznych form aktywnosci quasi-zawodowej i zawodo-
wej. Przeprowadzenie analiz wymagato korzystania z réznych zrédet. Najwazniejszymi
zrodfami byty: dorobek naukowy oraz wyniki badan naukowych z tej dziedziny prezen-
towane w pismiennictwie naukowym polskim i zagranicznym. Postuzytam sie rowniez
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informacjami statystycznymi, miedzy innymi ze Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO),
z Gtéwnego Urzedu Statystycznego i Europejskiego Ankietowego Badania Zdrowia (Eu-
ropean Health Interview Survey, EHIS). A takze informacjami pozyskanymi od organizacji
pozarzgdowych tworzgcych lokalny system wsparcia dla 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng, w tym od zespotdw trenerskich realizujgcych ustuge zatrudnienia wspo-
maganego. Wreszcie wykorzystatam wieloletnie obserwacje i doswiadczenia ptynace
ze swojej pracy zawodowe;j.

Prezentowana praca skfada sie z szesciu rozdziatow. Trzy pierwsze majg charakter
teoretyczny. W pozostatych prezentuje metodologie badar wtasnych oraz analize ich
wynikow.

W Rozdziale 1 przedstawiam na podstawie literatury przedmiotu wybrane zagad-
nienia teoretyczne dotyczace niepetnosprawnosci i niepetnosprawnosci intelektualne;.
Uwzgledniam skale zjawiska, terminologie, zmiane paradygmatu niepetnosprawnosci
(od pacjenta do obywatela). Wskazuje na wartos¢ Konwencji ONZ o prawach oséb
niepetnosprawnych, ktéra méwi o poszanowaniu odmiennosci oraz o akceptacji oséb
z niepetnosprawnosciami jako wnoszacych swoj wktad w réznorodnos¢ spoteczenstw,
w ktdrych zyjg i pracuja zawodowo, na réwnych prawach z innymi obywatelami. Rozdziat
ten koncza rozwazania na temat postaw spoteczeristwa wobec 0séb z niepetnospraw-
noscig intelektualng oraz stereotypdw dotyczacych tych oséb.

Rozdziat 2 poswiecam analizie aktywnosci zawodowej 0sdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Omawiam w nim podstawowe zagadnienia dotyczgce znaczenia roli pracy
dla 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng, zatrudnienia tych oséb (w tym skali zja-
wiska) oraz przyczyn ich biernosci zawodowej. W dalszej czesci przedstawiam i opisuje
formy aktywnosci zawodowej, zwtaszcza srodowisk z badan wiasnych.

Rozdziat 3 zawiera analize pojec i wybranych koncepcji jakosci zycia, ze szczegdlnym
uwzglednieniem koncepcji Roberta Schalocka i jego wspétpracownikéw. W rozdzia-
le tym prezentuje rdwniez efekty przeglagdu wynikéw polskich i zagranicznych badan
naukowych nad jakoscig zycia 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Szczegding
uwage poswiecam badaniom, ktore wskazujg na sciste korelacje miedzy jakoscig zycia
a aktywnoscig zawodowg tej grupy oséb.

Empiryczng cze$¢ pracy otwiera Rozdziat 4, metodologiczny. Przedstawiam w nim
cel, problem badawczy, pytania i hipotezy, zmienne oraz metody pomiaru. Opisuje or-
ganizacje i realizacje badania oraz charakterystyke oséb badanych ze wzgledu na cechy
socjodemograficzne.

W Rozdziale 5 prezentuje wyniki badan wiasnych oraz wnioski z nich ptynace. Rozdziat
ten zawiera analizy ilustrujace réznice w zakresie poczucia jakosci zycia dorostych oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng funkcjonujgcych w trzech réznych srodowiskach
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pracy: quasi-zawodowym i dwdch zawodowych oraz wyniki analiz regresji identyfiku-
jacych gtéwne predyktory? jakosci zycia badanych.

Rozdziat 6 zawiera omdwienie wynikdw, podsumowanie wnioskdw ptyngcych z ba-
dan oraz propozycje rekomendacji. Jego istotng czes¢ stanowi prezentacja planéw na
przysztos¢ oraz zalet i ograniczen badan wtasnych.

Ostatnia czes¢ pracy obejmuje bibliografie, spis schematow, tabel i wykreséw oraz
aneks z zatacznikami.

Dodatkowo na koncu ksigzki zamiescitam jej wersje w postaci tekstu fatwego do czy-
tania i zrozumienia adresowanego do 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualna. Licze, ze
dzieki temu bedzie to ksigzka nie tylko o osobach z niepetnosprawnoscig intelektualng,
lecz takze dla tych osdb. Jest to jedna z pierwszych tego typu publikacji w Polsce. Mam
nadzieje, ze stanie sie przyktadem dla publikacji o zblizonej tematyce.

Prosze Czytelnikdw, by podczas lektury tej pracy pamietali, ze prezentuje w niej
subiektywne odczucia badanych oséb. A subiektywna i bezposrednia ocena wiasnej
sytuacji zyciowej dokonana przez dang osobe jest najlepszym zrédtem informaciji, po-
zyskanym w najwtasciwszy sposdb (de Walden-Gatuszko, 1994). Zawsze wierzytam, ze
to, co robie na rzecz zmiany jakosci zycia 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng, ma
sens. Uwazam, ze nadszedt czas na gtebszg refleksje i podjecie dziatan pozwalajgcych na
rzeczywiste, spersonalizowane wsparcie, ktdre zapewni osobom z niepetnosprawnoscia
intelektualng godne i jakoSciowo dobre zycie.

Mam nadzieje, ze wyniki badan przedstawione w pracy stang sie inspiracja i podsta-
wg do podjecia dziatan, majacych na celu podniesienie jakosci zycia 0séb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng poprzez tworzenie lokalnych programoéw aktywnosci zyciowej
i zawodowej, dostosowanych do indywidualnych potrzeb tych oséb, ktére one same
uznaja za wazne.

3 Predyktor (ang. predictor) — pojecie najczesciej uzywane w psychologii. Znaczenie tego terminu mozna opisac jako
obserwacje (analize) czego$ (zmiennych), co pozwala na wyciagniecie wnioskdw i na tej podstawie przewidywanie
(prognozowanie).
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Damian Karbownik

Dobre zycie, to bycie soba.

Zadowolenie z tego co mamy i docenianie,

co osiggnelismy. Gdy mozemy zatozy¢ swoja rodzine.

| otaczac sie dobrymi ludzmi. Mie¢ prace.

A przede wszystkim zdrowie, bo wszystko w zyciu da sie zrobic,

jesli jest sie zdrowym.

— Co w pana zyciu do tej pory byto najwazniejszym
osiggnieciem?

— To nabycie mieszkania. Poznanie fajnych ludzi.
| osiggniecia sportowe.

— Mysli pan o zatozeniu rodziny?

— Taka kolej rzeczy...

— Czy pana zycie jest dobre?

— Tak! Mysle, ze tak!



Anna Szczepanik

— Czym dla Pani jest dobre zycie?

— Dla mnie dobre zycie to jest funkcjonowanie w rodzinie,
W pracy, w otoczeniu zewnetrznym.

— Kiedy funkcjonowanie w rodzinie i pracy oznacza dobre
zycie?

— Jak idziesz do pracy i do potudnia tam spedzasz czas,
robisz swoje obowigzki, oprocz tego z ludzmi masz kontakt
w pracy, nieduzy, ale masz. Aw domu to po prostu takie
domowe obowigzki, z rodzing. Posprzgtanie, zmywanie,
rozmowa z rodzicami, opieka nad zwierzeciem.



Niepetnosprawnos¢ i niepetnosprawnosc intelektualna

Rozdziat 1

Niepetnosprawnosc i niepetnosprawnos¢
intelektualna — wybrane zagadnienia
teoretyczne

1.1. Niepetnosprawnos¢ i niepetnosprawnosc intelektualna
- perspektywa teoretyczna

Rozdziat ten poswiecitam teoretycznym rozwazaniom nad zjawiskiem niepetno-
sprawnosci i sytuacji osob z niepetnosprawnosciami, zwfaszcza z niepetnosprawnoscig
intelektualng. Osoby z niepetnosprawnosciami stanowig stosunkowo duzy, bo okoto
15-procentowy odsetek ludzkiej populacji. Oznacza to, ze s najwiekszg z grup mniej-
szosciowych na $wiecie. Z biegiem lat zmieniata sie wiedza o nich oraz ich funkcjonowa-
niu. Zmieniaty sie takze postawy spoteczeristwa wobec nich i systemy wsparcia. Zaczeto
zwracac uwage, ze istnieje Sciste powigzanie miedzy strukturg i ksztattem Srodowiska,
w ktdrym zyja te osoby, oraz postawami spoteczenstwa wobec nich a do$wiadczanymi
przez nie ograniczeniami (Garbat, 2015b, s. 85).

Dzisiejsza sytuacja tych osob jest pochodng ich wezesniejszej izolacji. Wypracowujemy
obecnie mechanizmy majace na celu niwelowanie wieloletnich zaniedban i przywracanie
spofeczenstwu o0sdb z niepetnosprawnosciami. ,,Modelowo uczestnictwo oséb niepet-
nosprawnych w gtdwnym nurcie zycia zbiorowego ma odznaczac sie powszechnoscig,
wszechstronnoscig, znormalizowaniem i réwnoscig. Ma by¢ zjawiskiem dotyczacym
ogotu ludzi niepetnosprawnych, ktérzy powinni by¢ obecni we wszystkich dziedzinach
zycia zbiorowego jako uzytkownicy istniejgcych wzordw, a zarazem twdrcy nowych
rozwigzan podnoszacych jakos¢ zycia. Ma dokonywac sie przy zastosowaniu zwyktych
srodkow, metod, instytucji. Ma tez mie¢ charakter petnienia typowych, uznanych za
wazne i wartosciowe rol spotecznych i wigzad sie z dostarczaniem zwyktych doswiadczen
cyklu zycia, uptywajacego w zwyczajnym otoczeniu wtasnego domu, szkoty masowej,
otwartego rynku pracy” (Zuraw, 2008, s. 30-31).

1.1.1. Niepetnosprawnos¢ i niepetnosprawnos¢ intelektualna - skala zjawiska

Problematyka mojej pracy dotyczy jednej z kategorii niepetnosprawnosci: niepetno-
sprawnosci intelektualnej. Okreslenie skali tego zjawiska wymaga przedstawienia danych
statycznych dotyczacych liczby oséb z tym rodzajem niepetnosprawnosci wsrdd ogétu
0s0b z niepetnosprawnosciami w populacji globalne;.
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Wedtug szacunkdw przytaczanych przez Barbare Gaciarz i Jerzego Bartkowskiego
udziat 0sdb z niepetnosprawnosciami w populacji globalnej w poszczegdlnych krajach
siega od kilku do kilkunastu procent ogdtu spoteczeristwa (szacunki zalezg od definicji
terminu ,niepetnosprawno$¢” oraz sposobu klasyfikowania i gromadzenia danych) (Ga-
ciarz, Bartkowski, 2014, s. 22).

Dane zebrane przez Swiatowa Organizacje Zdrowia wskazuja, ze odsetek 0sb z nie-
petnosprawnosciami na $wiecie w wieku 15 lat i wiecej wynosi ok. 15% populacji (785
min 0sdb). Sposrdd nich 2,2% (110 min oséb) odczuwa powazne dolegliwosci w funk-
cjonowaniu (World Report on Disability, 2011).

W Polsce istniejg co najmniej dwa gtdwne zrddfa danych o liczebnosci 0séb z nie-
petnosprawnosciami. Pierwszy — to dane z narodowych spiséw powszechnych ludnosci
i mieszkan GUS, drugi — dane z Europejskiego Ankietowego Badania Zdrowia (EHIS).

W Narodowym Spisie Powszechnym (NSP) za osobe z niepetnosprawnoscig uznano
taka, ktora , posiada odpowiednie orzeczenie wydane przez organ do tego uprawniony
lub osobe, ktdra takiego orzeczenia nie posiadata, lecz odczuwata ograniczenie spraw-
nosci w wykonywaniu czynnosci podstawowych dla swojego wieku (zabawa, nauka,
praca, samoobstuga)” (Raporty z Wynikéw Narodowego..., 2012, s. 34). Pozwolito to na
zastosowanie trzech wskaznikéw kryteriéw niepetnosprawnosci:

Prawne — przystugujace osobom, ktdre posiadaty odpowiednie aktualne orzeczenie
wydane przez organ do tego uprawniony;

Biologiczne — przystugujace osobom nieposiadajgcym orzeczenia, ale majgcym (od-
czuwajacym) catkowitg lub powaznie ograniczong zdolnos¢ wykonywania podstawo-
wych czynnosci.

Prawne i biologiczne — przystugujace osobom posiadajgcym orzeczenie oraz osobom
nieposiadajgcym orzeczenia, ale odczuwajgcym ograniczenia sprawnosci (Antczak, Gra-
bowska, Polanska, 2018, s. 30).

Ponadto w NSP z 2011 roku (analogicznie jak w NSP z 2002 r.) dla oséb w wieku 16
lat i wiecej uwzgledniono trzy stopnie niepetnosprawnosci: znaczny, umiarkowany, lekki.

Wedtug wynikéw Narodowego Spisu Powszechnego Ludnosci i Mieszkan (2011)
liczba 0s6b z niepetnosprawnosciami w Polsce ogétem wynosita w koricu marca 2011
roku niemal 4,7 min, co stanowito 12,2% ludnosci kraju. Udziat mezczyzn wérdd oséb
z niepetnosprawnosciami wynosit 46,1%, kobiet zas 53,9%. Prawne potwierdzenie fak-
tuniepetnosprawnosci miato przeszto 3,1 min osoéb. Liczebnosé zbiorowosci 0séb z nie-
petnosprawnosciami — okreslonymi prawnie i biologicznie (jednocze$nie) — wynosita 2
652 tys., tylko biologicznie — 1 565,6 tys. Z danych zawartych w Tabeli 1 wynika, ze wsréd
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0s6b niepetnosprawnych prawnie najliczniejsza grupe stanowity osoby majace orzeczenie
o umiarkowanym (38,0%) oraz znacznym stopniu niepetnosprawnosci (28,5%). Dzieci
do lat 16 stanowity 4,2% ogdtu populacji 0séb niepetnosprawnych prawnie.

Tabela 1. Osoby z niepetnosprawnosciami w Polsce NSP z 2011 roku (w tys. i w %)

Osoby z niepetnosprawnosciami Liczby w tysigcach |Liczby w %
Ogodtem 4697,5 12,2
Mezczyzni 2167,1 46,1
Kobiety 2530,4 53,9
Osoby niepetnosprawne prawnie 3131,9 66,7
W tym w wieku 16 i wiecej lat o stopniu 2996,9 95,8
niepetnosprawnosci:

Znacznym 893,6 28,5
umiarkowanym 1189,4 38,0
lekkim 802,8 25,6
nieustalonym 1111 3,6
W tym w wieku 0-15 lat 135,0 4,2
z uprawnieniami do zasitku pielegnacyjnego

Osoby niepetnosprawne prawnie i biologicznie 2652,0 56,5
Osoby niepetnosprawne biologicznie 1565,6 33,3

Zrédto: Raport Narodowego Spisu Powszechnego Ludnosci i Mieszkar 2011, GUS, 2012, s. 63-67.

Bardziej aktualne dane na temat zbiorowosci 0séb z niepetnosprawnosciami w Pol-
sce sg zawarte w badaniu GUS ,,Stan zdrowia ludnosci Polski 2014” realizowanym w ra-
mach EHIS. Badania te sg prowadzone wedtug jednolitej dla Unii Europejskiej definicji,
uwzgledniajacej subiektywnie oceniane powazne i mniej powazne ograniczenia w wy-
konywaniu czynnosci, jakie ludzie zwykle wykonujg, utrzymujgce sie przez okres co
najmniej szesciu miesiecy.

Wedtug wynikéw EHIS w 2014 roku w Polsce byto 2 464,8 tys. z powaznymi ograni-
czeniami sprawnosci i 5 225 tys. 0sdb z mniej powaznymi ograniczeniami, w sumie
7 689,8 tys. Udziat mezczyzn wsrdd osdb z niepetnosprawnosciami wynosit 43,6%, kobiet
-56,4%. Struktura osob niepetnosprawnych prawnie w badaniu EHIS przedstawiafa sie
nastepujaco: 41,7% osob niepetnosprawnych prawnie miato orzeczenie o umiarkowanym
stopniu niepetnosprawnosci, 28,0% 0s6b — 0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci,
a 25,3% 0s6b — o stopniu lekkim. Dzieci do lat 16 stanowity 5,1% ogo6tu populacji 0séb
niepetnosprawnych prawnie. Wyniki zaprezentowano w Tabeli 2.
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Tabela 2. Osoby z niepetnosprawnosciami w Polsce wedtug wynikéw Europejskiego Badania
Ankietowego Zdrowia (EHIS) (w tys. i w %)

Osoby z niepetnosprawnosciami Liczby w tysigcach | Liczby w %
(samoocena stanu zdrowia)

Ogotem 7689,8 20,21
(wedtug niepetnosprawnosci biologicznej UE)

Mezczyzni 3356,6 43,6
Kobiety 4333,2 56,4
Zadeklarowane powazne ograniczenia sprawnosci 2464,8 32,05
Zadeklarquane mniej powazne ograniczenia 5225,0 67,95
Sprawnosci

Osoby niepetnosprawne prawnie oraz prawnie 3801,40 80,4
i biologicznie

W wieku 16 i wiecej lat o stopniu niepetnosprawnosci: 3607,40 94,9
—zhacznym 1062,70 28,0
— umiarkowanym 1581,80 41,7
— lekkim 962,90 25,3
Nie orzekano stopnia niepetnosprawnosci 194,0 51
dziecido lat 16

Zrédto: raport ,Stan zdrowia ludnosci Polski 2014”, GUS, 2016, s. 106-110.

Jak wynika z przedstawionych analiz, trudno znalez¢ precyzyjne jednoznaczne dane
na temat liczby oséb z niepetnosprawnosciami w Polsce. Natomiast szacunki wahaja sie
od 4,7 min niepetnosprawnych ogétem (zob. Tabela 1) wedfug NSP z 2011 roku do 7,7 min
niepetnosprawnych biologicznie (zob. Tabela 2) wedtug EHIS przeprowadzonego w 2014
roku, opierajgcego sie ha samoocenie stanu zdrowia.

Pawet Kubicki zasadnie pisze (2017, s. 9), ze szacunek udziatu oséb z niepetnospraw-
no$ciami w populacji uzalezniony jest od przyjetej definicji niepetnosprawnosci i sposobu
zbierania danych, co moze utrudni¢ poréwnywalnosé danych oraz prowadzenie polityki
publicznej na podstawie faktow.

Precyzyjne zdefiniowanie niepetnosprawnosci jest duzym wyzwaniem. Jak zauwaza
Agnieszka Wotowicz-Ruszkowska (2015, s. 16—17) definicje niepetnosprawnosci réznia
sie pomiedzy sobg pod wzgledem:

- stopnia, w jakim kfadg nacisk na konkretny model niepetnosprawnosci

(np. medyczny czy spoteczny),
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— stosowania opisow interdyscyplinarnych lub opiséw formutowanych
w jezyku pojedynczych dyscyplin,

— statusu definicji niepetnosprawnosci (np. biologicznego, prawnego),

- celu, dla ktdrego zostaty stworzone (np. celéw rentowych).

Problemy definicyjno-metodologiczne zwigzane ze zbieraniem danych staty-
stycznych prowadzg do ogdlnie panujacego przekonania, ze doktadna liczba oséb
z niepetnosprawnosciami nie jest znana, natomiast wszystkie liczby dotyczace zasiegu
rozmiardw zjawiska niepetnosprawnosci w Polsce maja charakter przyblizony (Bartkow-
ski, 2014, s. 46).

Najbardziej interesujgca mnie grupa wsrdd oséb z niepetnosprawnosciami sa osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Nadal na swiecie brakuje precyzyjnych danych
statystycznych na temat liczebnosci osdb z tg niepetnosprawnoscig. Widad silny zwigzek
niepetnosprawnosci w ogéle i niepetnosprawnosci intelektualnej (szczegdlnie w stop-
niu lekkim) z ubdstwem. Odnotowuje sie nieproporcjonalnie wysoki odsetek tych oséb
wsrod ludzi biednych i bezrobotnych, niezaleznie od zamoznosci kraju i stopnia jego
rozwoju (Firkowska-Mankiewicz, 2005, s. 205).

Brakuje rowniez szczegdtowych danych statystycznych dotyczacych oséb z niepet-
nosprawnoscia intelektualng w Polsce. Jak pisze Anna Firkowska-Mankiewicz (2015)
»jedyne reprezentatywne dane pochodzg z badania GUS przeprowadzonego w roku
1996, w ktdrym pytano o osoby uposledzone umystowo w gospodarstwach domowych.
Wynikato z nich, ze liczba tych oséb w kategorii wieku 0-14 lat wyniosta okoto 40 tys.,
a w wieku 15 i wiecej lat — niecate 130 tys.” (Firkowska-Mankiewicz, 2015b, s. 315).

Badania przeprowadzone w 2000 roku (Kostrubiec, 2001) wskazujg, ze osoby z nie-
petnosprawnoscig intelektualng w wieku 15 lat i wiecej stanowig 3% wszystkich osdb
majacych orzeczenie o niepetnosprawnosci. Mozna wiec oszacowac, ze w 2002 roku
w Polsce byto okoto 130 tys. 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualna. Dane te dotycza
wyfgcznie oséb w wieku 16 lat i wiecej zyjacych w gospodarstwach domowych, majacych
orzeczenie o niepetnosprawnosci (za: Wapiennik, 2005, s. 30). Firkowska-Mankiewicz
(2015) przytacza tez pdiniejsze dane GUS z 2009 roku, méwigce juz o 202 tys. osdb
z niepetnosprawnoscia intelektualng w wieku 15 i wiecej lat. Brakowato jednak danych
dotyczacych dzieci oraz oséb przebywajgcych w zaktadach opiekunczych. Zdaniem Fir-
kowskiej-Mankiewicz tak prowadzone statystyki s3 mocno zanizone. W zwigzku z tym
proponuje ona, by przyja¢ liczbe 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng w Polsce
wedtug szacunkéw WHO.

WHO szacuje, ze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng stanowig ok. 1% popula-
cji generalnej, w tym: 75% to osoby z lekkim stopniem niepetnosprawnosci intelektualne;j,
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12% —z umiarkowanym, 8% —ze znacznym i 5% — z gtebokim. Oznaczatoby to, ze w Polsce
jest to okoto 380 tys. osob, w tym: 285 tys. z lekkim stopniem niepetnosprawnosci inte-
lektualnej, 45,6 tys. — z umiarkowanym, 30,4 tys. — ze znacznym i 19 tys. — z gtebokim.
Nie s3 to doktadne dane statystyczne okreslajace skale zjawiska, a jedynie szacunki.

1.1.2. Ewolucja pogladow na temat niepetnosprawnosci - rys historyczny

Niepetnosprawnos¢ nie ma charakteru absolutnego, jest pojeciem relatywnym,
uzaleznionym od kultury, postaw, orientacji i dominujgcych wartosci. Oddaje to naste-
pujace stwierdzenie: ,,Pomimo obiektywne] rzeczywistosci to, co staje sie niepetno-
sprawnoscia, jest zdeterminowane przez spoteczne znaczenia, jakie jednostki przypisujg
poszczegdlnym fizycznym i mentalnym zaburzeniom [...]” (Albrecht i Levy, 1981, 14,
za: Gaciarz, 20143, s. 18). Jak zauwaza Deborah Deutsch Smith (2009, s. 34) definicje
niepetnosprawnosci ,,zmieniajg sie tak samo jak opinie na temat tego, czy niepetno-
sprawnos¢ zawsze musi uposledzac zdolnosci cztowieka do uczestniczenia w gtéwnym
nurcie zycia spotecznego”. Autorka podkresla, ze niepetnosprawnos¢ zniknetaby, gdyby
spofeczenstwo byto inaczej zorganizowane. Wedtug niej ruchy na rzecz praw cztowieka
z lat 60. XX wieku pokazaty, ze uprzedzenia i dyskryminacja mogg ,upos$ledzac” cate
grupy osob, uniemozliwia¢ im petne uczestniczenie w zyciu spotecznym (tamze, s. 34).
Postrzeganie 0séb z niepetnosprawnoscig oraz przekonania na ich temat zmieniaty sie
w miare uptywu lat. Nastgpita ewolucja postaw i pogladow w kierunku respektowania
przystugujacych tym osobom praw wynikajacych z praw cztowieka i propagowania ich
petnego uczestniczenia w zyciu spotecznym.

Dzisiejsze wyobrazenia, koncepcje i poglady byty poprzedzone setkami, a nawet
tysigcami lat budowania i utrzymywania sie niekorzystnego wizerunku osoéb z niepet-
nosprawnosciami oraz negatywnych postaw, pogladéw i zachowan wobec tych oséb
(Wozniak, 2008, s. 37). Zbigniew Wozniak wyrdznit w czasach nowozytnych pie¢ faz
w procesie ksztattowania sie stosunku do 0sdéb z niepetnosprawnosciami oraz ich poto-
zenia spofecznego (zob. Tabela 3).
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1.1.3. Stary i nowy paradygmat niepetnosprawnosci — model niepetnosprawnosci
od pacjenta do obywatela

Przy podejmowaniu proby zdefiniowania niepetnosprawnosci nalezy podkresli¢
zmiane paradygmatu w postrzeganiu osdb z niepetnosprawnosciami — od modelu bio-
medycznego, poprzez model spoteczny, az po model obywatelski (polityczny), co miato
zasadniczy wptyw na zmiane wizerunku osob z niepetnosprawnosciami — od pacjenta
do obywatela, od podopiecznego do petnoprawnego uczestnika zycia spotecznego.

W modelu biomedycznym osoby z niepetnosprawnoscia okreslane byty wytgcznie
przez pryzmat biologicznych uwarunkowan i oceniane jako niezdolne do petnienia rol
spotecznych. Niepetnosprawnos¢ byta rozumiana jako ,tragedia osobista”, a osoba nig
dotknieta — jako ciezar dla reszty spoteczenstwa (Barnes, Mercer, 2008 s. 7). Jak pisze
Firkowska-Mankiewicz, w modelu tym pacjent — osoba z niepetnosprawnoscig — byt
traktowany jako przedmiot zabiegdw medycznych bez szans i mozliwosci rozwojowych
(Firkowska-Mankiewicz, 2006, s. 14). Istota reakcji spoteczenstwa na niepetnosprawnosé
byto dazenie do odseparowania 0séb z niepetnosprawnosciami od ,,normalne;” czesci
spoteczenstwa (Ggciarz, 2014a, s. 19). W konsekwencji znaczng liczbe osdb z niepet-
nosprawnos$ciami umieszczano w zaktadach zamknietych (Barnes, Mercer, 2008, s. 7).
Dtugofalowa pomoc miata wytacznie charakter zinstytucjonalizowany, wymagano od
pacjenta catkowitego podporzgdkowania sie zasadom obowigzujagcym w placéwkach
(Anasz i in., 2012, s. 44). Wieloletni pacjenci byli spisywani na straty jako ,spotecznie
martwi”, oczekujacy na kres zycia (Barnes, Mercer, 2008 s. 9). Takie podejscie determino-
wato sposdb rozumienia niepetnosprawnosci przez prawie caty XX wiek i w duzej mierze
okreslato pozycje 0séb z niepetnosprawnosciami w tym okresie (Stasiak, 2012, s. 212).

Model ten podlegat narastajgcej krytyce ze strony badaczy spotecznych oraz
przedstawicieli organizacji pozarzgdowych dziatajacych na rzecz samodzielnosci
i niezaleznosci 0sdb z niepetnosprawnosciami, poniewaz konsekwencjami jego stoso-
wania byty wykluczenie spoteczne, uzaleznienie ekonomiczne od wsparcia instytucjo-
nalnego i ubdstwo tych osdb. Tak wiec poszukiwanie mozliwosci samodzielnego zycia
dla 0séb z niepetnosprawnoscia, a tym samym uwolnienie ich z zakladdw zamknietych
oraz utatwienie im prowadzenia zycia w $Srodowisku otwartym, w spotecznosci lokalnej
doprowadzito do stworzenia koncepcji normalizacji (normalization).

Koncepcje normalizacji stworzyli pod koniec lat 60. XX wieku w krajach skandynaw-
skich Niels Erik Bank-Mikkelsen i Bengt Nirje. Zawierata ona wiele postulatéw, ktére
sprzeciwiaty sie instytucjonalnemu i izolacyjnemu traktowaniu oséb z niepetnospraw-
nosciami (Krause, 2016, s. 59). Poczgtkowo zwolennicy tej koncepcji koncentrowali sie
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na sytuacji mieszkaniowej* o0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng, by z czasem
obejmowac uwagg kolejne obszary zycia i aktywnosci: prace, czas wolny, zycie seksualne
i rodzinne, rytm dnia, tygodnia i roku, status materialny, edukacje, zycie kulturalne i spo-
teczne (Krause, 2016, s. 59). Normalizacja nie oznacza robienia z 0séb z niepetnospraw-
noscig ludzi takich samych jak reszta spoteczenstwa, kierowania ich na site do pracy czy
instytucji edukacyjnych. To proces prowadzacy do petnego uczestniczenia w gtéwnym
nurcie zycia spotecznego, proces, w ktorym ktadzie sie nacisk na ,,godnosciowy”, nie za$
»ochronny” wymiar zycia (Wozniak, 2008, s. 90). Normalizacja oznacza akceptacje 0sob
z niepetnosprawnosciami, proponowanie im warunkow zycia i funkcjonowania takich,
jakie proponuje sie innym obywatelom: edukacji, pracy, zycia rodzinnego, mieszkania,
wolnosci wyboru, zdobycia kwalifikacji, odpoczynku.

Koncepcje normalizacji rozwinieto w teorie waloryzacji rél spotecznych (Social Role
Valorisation, SRV) (Wolfensberger, 1983, 1998). Podtozem tej teorii jest zatozenie, ze
spofeczenstwo ma sktonnos¢ do identyfikowania pewnej kategorii ludzi jako zasadniczo
»innych” i z tego powodu mniej cenionych (Wozniak, 2008, s. 90). Teorie waloryzacji
rél spotecznych omawia Teresa Z6tkowska (2013, s. 53): ,,Zdaniem Wolfa Wolfensber-
gera jednym z wazniejszych sposobdéw zapewnienia osobom z niepetnosprawnosciami
wiasciwego miejsca w spoteczenstwie jest wsparcie ich w podejmowaniu cenionych
rol spotecznych. Autor koncepcji wychodzi z zatozenia, ze jesli osoba bedzie petnic ce-
nione role spofeczne, to bedzie inaczej postrzegana i bedzie tez mogta czu€ sie czescia
spofeczenstwa i korzystac z jego »dobrodziejstw«. Jego zdaniem, tylko ludzie petnigcy
cenione role otrzymujg od innych uznanie oraz inne dobra, przynajmniej w obszarze
norm i zasobdw danego spoteczeristwa” (Z6tkowska, 2013, s. 53). Najwazniejszym po-
stulatem tego podejscia byto przeniesienie punktu ciezkosci we wspieraniu oséb z nie-
petnosprawnosciami z instytucji publicznych na wspdlnoty rodzinne i mate spotecznosci
lokalne, ktére umozliwiajg tym osobom petnienie rél spotecznych, a tym samym przy-
czyniaja sie do wypracowania ich pozytywnego wizerunku spotecznego (Gaciarz, 2014b,
s. 18). Podejscie to z punktu widzenia ekonomii byto racjonalnym wyborem, poniewaz
rozbudowany system instytucjonalnej opieki zamknietej oraz hojny system zasitkdw
byty dla paristwa duzym obcigzeniem. Przynosito tez poprawe warunkdw zycia w wielu

4 Jak pisze Amadeusz Krause (2016, s. 62), ,[...] czes¢ pedagogéw w Polsce zarzuca postulatom normalizacyjnym
nieadekwatnos¢ kulturowa w stosunku do religii katolickiej czy tradycji polskiej. Jesli przyjrzymy sie badaniom nad
zmianami polskiej rodziny czy gtosom czesci Srodowiska rodzicdw dzieci niepetnosprawnych intelektualnie, stwier-
dzimy, iz wtasnie postulat posiadania mozliwosci (nie obowigzku!) samodzielnego zamieszkania lub innej formy
»wyjscia z domu rodzinnego« stwarza przestrzen dla dorostego »normalnego« zycia osoby z niepetnosprawnoscia.
W naszym obszarze kulturowym pozostawanie w domu rodzinnym nie tylko nie jest juz typowe, ale moze kumulowa¢
sytuacje kryzysowe. W przypadku oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng moze to by¢ catozyciowa infantylizacja,
ograniczenie relacji spotecznych czy innych atrybutéw dorostosci”.
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indywidualnych przypadkach. Koncepcja ta jednak nie rozwigzywata fundamentalne;
kwestii: w jaki sposdb doprowadzi¢ do zwiekszenia samodzielnosci zyciowej 0séb z nie-
petnosprawnosciami i zapewnic¢ im warunki do petnego uczestniczenia we wszystkich
sferach zycia spotecznego. Ponadto pewnym ograniczeniem tej koncepcji byto przyjecie
zafozenia, ze zmiana pofozenia jednostki zalezy gtdwnie od zmian, jakie dokonuja sie
W niej samej jako osobie, ktora funkcjonuje w spoteczeistwie i powinna sie dostosowac
do jego warunkdéw (tamze, s. 18-19)
Na biegunie przeciwlegtym pojawia sie spoteczny model niepetnosprawnosci®.

W modelu tym ciezar gatunkowy problemu lezy nie w fizycznych czy psychicznych
ograniczeniach samego cztowieka, ale raczej w ograniczeniach po stronie srodowiska
(Ostrowska, Sikorska, 1996, s. 18-19). Niepetnosprawnos¢ powinna zatem byc postrze-
gana nie jako problem jednostki, lecz jako problem wynikajacy z barier spotecznych,
utrudniajgcych osobom z niepetnosprawnosciami aktywny udziat w zyciu spotecznym
i zawodowym (Giddens, 2012, s. 419). W praktyce, zgodnie z zatozeniami modelu, to
nie jednostka powinna sie dostosowywac do spofeczenstwa, to spoteczeristwo powin-
no dostosowac wzory zachowan i oczekiwarn do mozliwosci osoby z niepetnosprawno-
$cig. W modelu spotecznym Zrédtem niepetnosprawnosci sg ograniczenia w codzien-
nym funkcjonowaniu oraz petnieniu rél spotecznych, ktérych przyczyny nie sg zwigzane
gtdwnie z patologiami w organizmie jednostki, ale wynikajg tez z ograniczen tkwigcych
w spofeczenstwie, w blizszym i dalszym otoczeniu. Mogg réwniez wynikac z braku od-
powiedniego dostosowania infrastruktury i instytucji spotecznych, a takze z uprzedzen
spotecznych oraz dyskryminacji (Golinowska, Sowa, 2016, s. 26 ). W ramach tego para-
dygmatu osoba zaczyna by¢ traktowana podmiotowo, poniewaz niepetnosprawnos¢ nie
moze by¢ ,czynnikiem rdéznicujgcym w sposob nieuprawniony status prawny jednostki,
nalezy udostepni¢ osobom z niepetnosprawnosciami wszystkie mozliwosci, z ktdrych
korzysta ogot obywateli i obywatelek” (Wotowicz-Ruszkowska, 2017, s. 14).

5 Jak pisze Andrzej Twardowski, , poczatki brytyjskiej wersji spotecznego modelu niepetnosprawnosci siegaja roku
1966, kiedy to Paul Hunt, niepetnosprawny fizycznie pensjonariusz domu opieki w Hampshire z rdzeniowym zanikiem
miesni, zredagowat prace zbiorowa zatytutowang Pietno: Doswiadczenie niepetnosprawnosci ...]. W roku 1975 Paul
Hunt wraz z innymi pensjonariuszami domu opieki, w ktérym przebywat, zatozyt Zwiazek Fizycznie Uposledzonych
Przeciw Segregacji (Union of the Physically Impaired Against Segregation, UPIAS). Powstanie zwigzku poprzedzito
opublikowanie przez Paula Hunta w roku 1971 w czasopismie »Guardian« listu, w ktérym zachecat osoby znajdujace
sie w podobnym jak on potozeniu do zajecia sie »wazng kwestig niepetnosprawnosci« [...]"” (Twardowski, 2018, s.
102-103). Waznym dokumentem opublikowanym w 1976 roku przez UPIAS byt manifest Podstawowe Zasady Nie-
petnosprawnosci (Fundamental Principles of Disability). Znalazto sie w nim wazne stwierdzenie, ze to spoteczenstwo
uposledza osoby niepetnosprawne fizycznie. Zas niepetnosprawnos¢ jest czyms nadbudowanym nad ,,utomnosciami”
przez fakt, ze osoby te sg niepotrzebnie izolowane i wykluczane z petnego uczestniczenia w zyciu spotecznym. Pio-
nierskie dziatania prowadzone przez cztonkéw UPIAS doprowadzity do wypracowania nowego podejscia do kwestii
niepetnosprawnosci. Wazna role w tym procesie odegraty osoby z niepetnosprawnoscig fizyczng, przedstawiciele
$rodowiska akademickiego, miedzy innymi Michael Oliver, Victor Finkelstein, Irving Zola, Geof Mercer, Colin Barnes.
Autorem terminu ,spoteczny model niepetnosprawnosci” jest Michael Oliver (tamze, s. 102-103).
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Z perspektywy spotecznego modelu niepetnosprawnosci i barier pietrzacych sie
w codziennym zyciu 0sob z niepetnosprawnosciami mozna przyjaé, ze cztowiek jest na
tyle niepetnosprawny, na ile umozliwiajg mu to:
- spoteczenstwo i akceptowane w nim lub nieakceptowane normy, wartosci, postawy,
— organizacja spotecznosci i (lub) spoteczenstwa globalnego zapewniajgca mu dostep
do gtdwnego nurtu zycia zbiorowego i zasobdw lub niezapewniajgca mu tego do-
stepu (Wozniak, 2014, s. 75).

Kolejne zmiany w zakresie paradygmatu niepetnosprawnosci polegajg na zwrdceniu
uwagi, ze wymiary medyczny i spoteczny s rownie wazne. Takie podejscie promuje
biopsychospoteczny model niepetnosprawnosci. Model ten podkresla wzajemne relacje
zachodzace miedzy jednostky a srodowiskiem, w ktérym ona funkcjonuje. Niepetno-
sprawnos¢ nie jest wiec tylko skutkiem defektéw fizycznych, powodujgcych trudnosci
w normalnym funkcjonowaniu. W mysl tego modelu o tym, jak bedzie sobie radzita
W zyciu osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng, decyduje wiele czynnikéw, wsrod
ktérych podstawowym jest odpowiednie wsparcie zapewnione w lokalnym srodowisku.
Gaciarz (2014b, s. 26) zauwaza, ze ten nowy wymiar jest dla srodowisk osdb z niepetno-
sprawnosciami wazng przestankg do sformutowania postulatow w zakresie likwidowania
lub przynajmniej zmniejszania barier Srodowiskowych.

Za najnowszy ksztatt spotecznej koncepcji niepetnosprawnosci uznawany jest model
socjopolityczny (model obywatelski) oparty na prawach cztowieka i postulujacy petne
uczestniczenie w zyciu spotecznym. Model propaguje zasade, ze zamiast opracowywac
specjalne programy i zapewni¢ dostep do specjalnych placowek osobom z niepetno-
sprawnosciami, nalezy wspierac te osoby w srodowisku lokalnym, najblizszym ich miejsca
zamieszkania. Zmiana paradygmatu w tym modelu polega wiec na poprawie jakosci zycia
i autentycznym wtaczaniu ludzi z niepetnosprawnoscig w zycie spotecznosci. W centrum
zainteresowania jest osoba z niepetnosprawnoscig — obywatel, ktéry ma indywidualne
potrzeby. Trzeba go wspiera¢ w domu, lokalnej szkole, przedsiebiorstwie, w ktérym po-
dejmie prace, nie za$ w jakichs specjalnie stworzonych miejscach. Kontrole nad decyzjami
dotyczacymi realizacji i zaspokojenia potrzeb osoby z niepetnosprawnoscig podejmuje
ona sama (Firkowska-Mankiewicz, 2006, s. 17). Pomocnym instrumentem mogg byc¢
w tym wypadku centra niezaleznego zycia (independent living), dzieki ktérym osoby
z niepetnosprawnosciami otrzymajg dostep do ,wiedzy oraz informacji niezbednych do
podejmowania decyzji, uzyskajg kontrole nad istotnymi dla funkcjonowania sprawami zy-
ciowymi, zostang wigczone w zycie spotecznosci/spoteczeristwa” (Wozniak, 2008, s. 78).

Idea niezaleznego zycia jest wyzwaniem dla spoteczenistwa, poniewaz dzieki niej oso-
by z niepetnosprawnosciami uzyskuja prawo do partycypowania w zyciu spotecznym na

27



Aktywnosc¢ zawodowa a jakos¢ zycia dorostych osob z niepetnosprawnoscig intelektualng

rowni z innymi. Wigze sie to z uznaniem przez spoteczefstwo podmiotowosci oraz réwno-
$ci praw i obowigzkdéw obywateli z niepetnosprawnosciami (tamze, s. 78). Obowigzkami
panstwa sg ochrona praw obywatelskich i przeciwdziatanie dyskryminacji, traktowane
jako zasada generalna, nie zas szczegdlna forma ochrony prawnej. Odpowiedzialnosé za
rozwigzywanie problemdw zwigzanych z niepetnosprawnosciag ponosi panstwo, w tym
ministerstwa, instytucje publiczne oraz cate spoteczerstwo (Wotowicz-Ruszkowska,
2017, s. 15). Kontrole nad decyzjami sprawuje sama osoba z niepetnosprawnoscig
(ewentualnie ze wsparciem). Celami priorytetowymi sg mozliwos¢ samostanowienia,
utrzymywanie kontaktéw miedzyludzkich oraz przeprowadzenie zmian w srodowisku,
w tym zmiany postaw wobec 0sdb z niepetnosprawnosciami, a nie zaspokojenie pod-
stawowych potrzeb bytowych osoby z niepetnosprawnosciami i zmiana jej zachowania
(Firkowska-Mankiewicz, 2006, s. 17).

1.1.4. Definiowanie niepetnosprawnosci w swietle zmiany paradygmatu
oraz istniejgcych uwarunkowan prawnych

Istotng role w procesie budowania nowoczesnego paradygmatu niepetnosprawnosci
odegrata spoteczno$¢ miedzynarodowa, ktora, dziatajgc w réznych gremiach walczacych
o prawa czfowieka, takich miedzy innymi jak Organizacja Narodow Zjednoczonych, Swia-
towa Organizacja Zdrowia, Miedzynarodowa Organizacja Pracy (MOP), Rada Europy oraz
Unia Europejska, spowodowata wprowadzanie konkretnych gwarancji przestrzegania
wszystkich wolnosci i praw cztowieka wobec oséb z niepetnosprawnosciami (Zima-
-Parjaszewska, 2015, s. 31). W miedzynarodowych aktach prawnych dotyczacych praw
i wolnosci cztowieka zwraca sie uwage na przyrodzong godnosé, rownosc i niezbedne
prawa kazdego cztowieka (Nowak, 2018, s. 12).

Powszechna Deklaracja Praw Cztowieka (przyjeta przez Organizacje Narodéw Zjed-
noczonych w 1948 r.) w Artykule 1 méwi: ,Wszyscy ludzie rodzg sie wolni i rowni w swej
godnosci i w swych prawach. Sg oni obdarzeni rozumem i sumieniem i powinni postepo-
wac wobec innych w duchu braterstwa”. W Artykule 2: , Kazdy cztowiek jest uprawniony
do korzystania ze wszystkich praw i wolnosci [...], bez wzgledu na rdznice rasy, koloru
skory, ptci, jezyka, religii, poglagddw politycznych lub innych przekonan, narodowosci,
pochodzenia spotecznego, majatku, urodzenia lub jakiekolwiek inne réznice”. Natomiast
Artykut 7 stanowi o niedyskryminacji i mozliwosci korzystania ze wszystkich praw, jakie
gwarantuje panstwo, oraz o jednakowej ochronie prawnej. Zatem kazdy Europejczyk
z niepetnosprawnoscig réwniez jest uprawniony do korzystania ze wszystkich praw i wol-
nosci zagwarantowanych w Deklaracji oraz w dokumentach Unii Europejskiej i swojego
panstwa.
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Gtebsze zainteresowanie UE problematyka osdb z niepetnosprawnosciami datuje sie
na lata 70. i 80. XX wieku. Wtedy to stusznie zauwazono, ze dyskryminacja i marginaliza-
cja znajduja wyraz w segregacji i instytucjonalizacji ze wzgledu na niepetnosprawnosc.
Dlatego zaczeto wytycza¢ nowe kierunki w polityce wspierania 0séb z niepetnosprawno-
$ciami. Umozliwienie osobom z niepetnosprawnosciami petnego uczestniczenia w zyciu
spotecznym, w tym dostepu do edukacji, poradnictwa, zatrudnienia, wptywa pozytywnie
na ich sytuacje spoteczno-ekonomiczng, co powoduje zmniejszenie naktadéw panstw
na dziatania zwigzane z opieka (w tym opieka instytucjonalng).

Kluczowe znaczenie w ksztattowaniu nowoczesnego rozumienia niepetnosprawno-
$ci miata WHO. W 1980 roku sformufowata ona definicje niepetnosprawnosci zawartg
w Miedzynarodowej Klasyfikacji Uszkodzen Niepetnosprawnosci i Uposledzen (Inter-
national Classification of Impairments, Disabilities, and Handicaps, ICIDH). Ujmowano
w niej niepetnosprawnosc¢ jako zespdt wzajemnie powigzanych i wzajemnie warunku-
jacych sie trzech pojec. Byty to:

— uszkodzenie (impairment) — kazda utrata sprawnosci lub nieprawidtowos¢ w budo-
wie czy funkcjonowaniu organizmu pod wzgledem anatomicznym, psychofizycznym
i psychologicznym,

— niepetnosprawnos¢ (disability) — kazde ograniczenie badz kazda niemoznos¢ (wy-
nikajace z niesprawnosci) prowadzenia aktywnego zycia w sposob lub w zakresie
uznawanym za typowy dla cztowieka,

- uposledzenie w petnieniu rél spotecznych (handicap) — wynikajace z niepetnospraw-
nosci, ograniczajgce lub uniemozliwiajace petng realizacje rél spotecznych odpowia-
dajacych wiekowi i ptci oraz zgodnych ze spotecznymii z kulturowymi uwarunkowa-
niami (WHO, 1980, s. 29, za: Barnes, Mercer, 2008, s. 22).

Definicja ta budzita wiele kontrowersji. Zarzucano jej, ze niezadawalajgco wyjasnia,
czym jest niepetnosprawnosé, oraz niedostatecznie wskazuje na interakcje miedzy oso-
bami z niepetnosprawnosciami a srodowiskiem, w ktérym one funkcjonujg. Pod koniec
lat 90. XX wieku zaczeto zdecydowanie krytykowac klasyfikacje ICIDH jako zbyt medycz-
ng, akcentujaca gtownie deficyty jednostki i niewystarczajgco podkreslajgca mozliwosci
i zdoInosci cztowieka z niepetnosprawnoscig (Kijak, 2013, s. 8-9). Przez lata trwaty prace
nad nowg klasyfikacja, ktdra definiowataby niepetnosprawnosé w kontekscie praw czto-
wieka i odzwierciedlataby zmiane w definiowaniu i postrzeganiu niepetnosprawnosci.

Zmiane te obrazuje Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnospraw-
noscii Zdrowia (International Classification of Functioning, Disability and Health, ICF)®

6 Zostata przyjeta do uzytku miedzynarodowego jednogtosnie przez 191 krajow uczestniczacych w 55. Zgromadzeniu
0gdblinym WHO w dniu 22 maja 2001 roku (uchwata WHA54.21).
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ogtoszona przez WHO w 2001 roku. Gtéwnym celem ICF jest ustanowienie standardowe-
go, ujednoliconego jezyka pozwalajgcego na wykonanie opisu zdrowia i dziedzin zwigza-
nych ze zdrowiem. Opis ten jest dokonywany z perspektywy ciata ludzkiego, pojedynczej
osoby i spoteczenistwa. Uzywane wczesniej terminy ,,uposledzenie” (impairment), ,nie-
petnosprawnosc” (disability) oraz ,,uposledzenie w petnieniu rol spotecznych” (handicap)
zastgpiono terminami: ,funkcje’ i struktury ciata ludzkiego® oraz ,aktywno$¢”®
i ,uczestniczenie”™, ICF rozszerza zakres klasyfikacji o doswiadczenia zyciowe i czyn-
niki sSrodowiskowe wchodzace w interakcje z wyzej wymienionymi dziedzinami (WHO,
2009, s. 3). ICF jest wiec klasyfikacjg nie ludzi, lecz cech charakteryzujacych stan zdrowia
cztowieka w kontekscie jego indywidualnej sytuacji zyciowej oraz wptywdw otaczaja-
cego go Srodowiska (Wilmowska-Pietruszyniska, Bilski, 2013, s. 10). W tym kontekscie
definicja niepetnosprawnosci WHO z 2001 roku zwraca uwage na to, co jest mocno ak-
centowane w nowoczesnym podejsciu do niepetnosprawnosci — funkcjonowanie oséb
z niepetnosprawnosciami w interakcji ze srodowiskiem.

Najwieksza zmiana w ideologii lezacej u podstaw klasyfikacji jest taka, ze ICF koncen-
truje sie na wymiarach zdrowia i funkcjonowania, a nie choroby i deficytéw. Pozwala
w indywidualnym procesie multidyscyplinarnym oceni¢, czy uwzgledniono wszystkie
wymiary funkcjonowania, i pomaga uporzadkowa¢ dostepne informacje w sensowng
mape ograniczen i zasobow w zakresie funkcjonowania (Buntinx, Schalock, 2010, s. 285).
W ICF przez niepetnosprawnos¢ (disability) rozumie sie ,wielowymiarowe zjawisko
wynikajace z wzajemnych oddziatywan miedzy ludZmi i otaczajgcym ich Srodowiskiem
fizycznym i spotecznym” (WHO, 2009, s. 242). Jednoczesnie ICF, na co wskazuje Dionizy
Bilski (2016 s. 32), nie zawiera definicji niepetnosprawnosci, poniewaz — jak wielokrotnie
podkreslali jej tworcy — stuzy ona klasyfikowaniu nie 0séb, lecz niepetnosprawnosci. Czyli,
zeby osoba zostata uznana za niepetnosprawng, musza by¢ spetnione dwa warunki. Po
pierwsze, ta osoba musi by¢ ,niesprawna” czy niepetnosprawna. Po drugie, ta osoba
musi doznawac ograniczer w zakresie aktywnosci i uczestniczenia w zyciu spotecznym
w interakcji z barierami wystepujgcymi w jej srodowisku. Niepetnosprawnosé ma wiec
charakter kontekstualny, bedgcy wypadkowa z jednej strony uszkodzenia organizmu na
poziomie funkcji i struktury, z drugiej — warunkdw srodowiskowych, w jakich cztowiek
zyje, oraz postaw spotecznych, z jakimi na co dzien sie spotyka (Firkowska-Mankiewicz,
2005, s. 204).

7 Procesy fizjologiczne poszczegélnych ukfadéw ciata (z wigczeniem funkeji psychicznych) (Swiatowa Organizacja
Zdrowia, 2009 s. 10).

8 Anatomiczne czedci ciata takie jak narzady, koriczyny oraz ich elementy sktadowe (tamze, s. 10).
9 Wykonywanie przez dang osobe zadania lub podjecie dziatania (tamze, s. 10).

10 Zaangazowanie sie danej osoby w rdzne sytuacje zyciowe (tamze, s. 10).
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Koniecznos¢ rozumienia niepetnosprawnosci jako wyniku zaleznosci miedzy oso-
ba z niepetnosprawnoscig a otaczajagcym ja szeroko pojetym srodowiskiem podkresla
rowniez Konwencja ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych (2006), ratyfikowana
przez Polske w 2012 roku. To interakcyjne podejscie jest spojne z ICF, wskazujacg na
role Srodowiska jako czynnika ufatwiajgcego lub utrudniajgcego funkcjonowanie oséb
z problemami zdrowotnymi. W preambule Konwencji uznano, ze niepetnosprawnos¢
jest koncepcja ewoluujgca oraz wynikiem interakcji miedzy osobami z dysfunkcjami
a barierami srodowiskowymi i wynikajacymi z postaw ludzkich, bedacych przeszkoda dla
petnego uczestniczenia 0sdéb z niepetnosprawnosciami w zyciu spotecznym na réwnych
prawach z innymi obywatelami. W mys| Konwencji do grupy osdb z niepetnosprawnoscia-
mi zalicza sie ,,0s0by, ktdre majg dtugotrwale naruszong sprawnosc fizyczng, umystows,
intelektualng lub w zakresie zmystéw, co moze w oddziatywaniu z réznymi barierami
utrudni¢ im petny i skuteczny udziat w zyciu spotecznym na zasadzie réwnosci z innymi
osobami” (Artykut 1). Konwencja jest dokumentem sankcjonujgcym na poziomie prawa
miedzynarodowego uznanie praw 0séb z niepetnosprawnosciami za prawa cztowieka.
Jest to podejscie, ktére swoimi korzeniami siega spotecznego modelu niepetnospraw-
nosci (Gaciarz, 2014b, s. 30), ale idgce dalej — w kierunku politycznego modelu niepet-
nosprawnosci, akcentujgcego obowigzywanie praw cztowieka w odniesieni do oséb
Z niepetnosprawnosciami.

W regulacjach ustawowych obowigzujgcych w Polsce mamy do czynienia
z fragmentaryzacja pojecia ,niepetnosprawnosc”, jej specyficznym rozumieniem w zalez-
nosci od danej regulacji ustawowej oraz ze wzgledu na obszar zycia spotecznego, ktory jej
podlega. Poszczegdlne akty postugujg sie réznymi— czesto przestarzatymilub pejoratyw-
nymi—terminami na okreslenie niepetnosprawnosci albo osoby z niepetnosprawnoscia.
Nawet gdy stosowany jest ten sam termin, to po gtebszej interpretacji mozna dojs¢ do
whniosku, ze jego zakres definicyjny jest rézny w réznych aktach (Szeroczynska, 2008,
s. 12). Mimo ze zgodnie z hierarchig aktéw prawnych definicja zawarta w Konwencji
powinna zosta¢ uznana za nadrzedng wobec innych dokumentdw, w Polsce za wiodgcg
nie s3 bowiem okreslane w polskim prawodawstwie w oparciu o opis zwigzanych z nig
dysfunkcji, z pominieciem potencjatu osoby z niepetnosprawnoscia oraz barier, na jakie
natrafia ona w Srodowisku. Jak zauwaza Kurowski (2012, s. 11) ,,polski system koncen-
truje sie na dysfunkcjach danej osoby, catkowicie pomijajgc jej potencjat, stosujac przy
tym niesprawiedliwe uproszczenia. Ponadto definicja niepetnosprawnosci wykluczajaca
mozliwos$¢ wykonywania przez osoby niepetnosprawne rél spotecznych nie wystepuje
w zadnym akcie miedzynarodowym”.
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Obowigzujaca w polskim prawie definicja dotyczaca kwalifikacji prawnej do grup osob
z niepetnosprawnosciami zawartej w Artykule 1 Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 roku
o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu osdb niepetnosprawnych'! do
0s06b z niepetnosprawnoscia zalicza osoby, ktorych ,stan fizyczny, psychiczny lub umy-
stowy trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza lub uniemozliwia wypetnianie rél spo-
tecznych, a w szczegolnosci zdolnosci do wykonywania pracy zawodowej”. Ustawodawca
definiuje niepetnosprawnosé jako niezdolnos¢ do wypetnienia rél spotecznych, jednak
wedtug definicji stopni niepetnosprawnosci nawet osoby ze znacznym stopniem moga
te role wypetnia¢ (Kurowski, 2012, s. 11). Powyzsza ustawa wprowadza podziat na trzy
stopnie niepetnosprawnosci: lekki, umiarkowany i znaczny (Artykut 4.1.). Wedtug niego:

1. Do znacznego stopnia niepetnosprawnosci zalicza sie osobe z naruszong sprawnoscig
organizmu, niezdolng do pracy albo zdolng do pracy jedynie w warunkach pracy
chronionej i wymagajacg, w celu petnienia rél spotecznych, statej lub dtugotrwatej
opieki i pomocy innych oséb w zwigzku z niezdolnoscig do samodzielnej egzystencji.

2. Do umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci zalicza sie 0sobe z naruszong spraw-
noscig organizmu, niezdolng do pracy albo zdolng do pracy jedynie w warunkach
pracy chronionej lub wymagajacg czasowej albo czesciowej pomocy innych osdéb
w celu petnienia rol spotecznych.

3. Do lekkiego stopnia niepetnosprawnosci zalicza sie 0sobe o naruszonej sprawnosci
organizmu, powodujacej w sposob znaczacy obnizenie zdolnosci do wykonywania
pracy w poréwnaniu do zdolnosci, jaka wykazuje osoba o podobnych kwalifikacjach
zawodowych z petng sprawnoscig psychiczng i fizyczng, lub majaca ograniczenia
w petnieniu rél spotecznych dajace sie kompensowad za pomocg wyposazenia
w przedmioty ortopedyczne, srodki pomocnicze lub srodki techniczne.

Jak zauwaza Agnieszka Wotowicz-Ruszkowska (2017, s. 19) ustawa nie wskazuje sfer
zycia, na ktére ma mie¢ wptyw niepetnosprawnos¢ — postuguije sie tylko ogoélnikowym
pojeciem ,,petnienia rdl spotecznych”. Ponadto — jak pisze Wotowicz-Ruszkowska —
,»Z prawnego punktu widzenia, aby dana osoba byfa traktowana jako niepetnosprawna,
istotny jest nie sam obiektywny fakt istnienia niesprawnosci, ale otrzymanie orzeczenia
o stopniu niepetnosprawnosci (w odniesieniu do mtodziezy ponizej 16. roku zycia — orze-
czenia o niepetnosprawnosci), ustalonego przez powiatowy zespdt do spraw orzekania
o niepetnosprawnosci. Tak wiec dla uzyskania statusu osoby niepetnosprawnej trzeba
przej$¢ odpowiednig procedure administracyjng oraz posiadac niepetnosprawnosé
przynajmniej w stopniu lekkim, wedtug definicji ustawy oraz rozporzadzenia Ministra
Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003 roku w sprawie orzekania

11 Dz.U. 1997 Nr 123 poz. 776 z pdzn. zm. (tekst jednolity: Dz.U. 2016 poz. 2046).
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0 niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci” (tamze, s. 19). Zaréwno definicja
niepetnosprawnosci, jak i definicje stopni niepetnosprawnosci pomijaja kontekst, czyli
interakcje 0séb z niepetnosprawnosciami z barierami znajdujacymi sie w Srodowisku
(Kurowski, 2012, s. 11).

Ponadto w Polsce istniejg dwa systemy orzecznictwa:

1. Orzecznictwo do celdw rentowych — prowadzone przez lekarzy orzecznikéw Zaktadu
Ubezpieczen Spotecznych (ZUS) oraz komisje lekarskie ZUS. SzczegdInymi grupami
sg rolnicy i ich rodziny — podlegajq oni lekarzom rzeczoznawcom i komisjom lekar-
skim Kasy Rolniczego Ubezpieczenia Spotecznego (KRUS), a takze stuzby mundu-
rowe (policjanci, zotnierze, celnicy) i ich rodziny, podlegajgcy komisjom lekarskim
MON lub MSWiA.

2. Orzecznictwo do celdw pozarentowych — prowadzone przez powiatowe lub miejskie
(w miastach na prawach powiatu) zespoty do spraw orzekania o niepetnosprawnosci.

Orzekanie do celéw rentowych opiera sie na stwierdzeniu czesciowej lub catkowitej
niezdolnosci do pracy oraz samodzielnej egzystencji. Jak podkresla Kurowski (2012, s. 12)
samo sformutowanie ,niezdolny do pracy” jest zdecydowanie negatywnie, poniewaz
jest nieprecyzyjne i wykluczajgce, gdy tymczasem wiele oséb majgcych taki zapis mo-
gtoby pracowac. Potwierdzi¢ mogg to klienci Centrum DZWONI, niepublicznej agencji
zatrudnienia wspomaganego prowadzonej przez Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osdb
z Niepetnosprawnoscig Intelektualng. Analiza dokumentacji** 1850 oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng wykazata, ze wérdd tej grupy az 63% miato w orzeczeniu zapis
»hiezdolny do pracy”, ,zadna praca” lub ,praca nie dotyczy”. Osoby te podejmowaty
prace, jednak zawsze niezbedne byty wyjasnienia zmniejszajgce obawy i potencjalnych
pracodawcdw, i rodzicdw (opiekundw) tych oséb.

Orzeczenia o niezdolnosci do pracy dla celéw rentowych, wydawane przez lekarzy
orzecznikow ZUS, s podstawg podejmowania przez ZUS decyzji dotyczacych przyznania
Swiadczen rentowych.

Natomiast system orzekania do celdw pozarentowych stwarza mozliwos¢ otrzymania
réznych dodatkowych $wiadczen przystugujgcych osobom z niepetnosprawnosciami,
na przykfad zasitku pielegnacyjnego albo ulgowych przejazdéw srodkami komunikacji
publicznej. Przyczyny niepetnosprawnosci ustalajg zespoty do spraw orzekania o stopniu

12 Analiza orzeczen o stopniu niepetnosprawnosci wydanych przez Powiatowe i Wojewodzkie Zespoty ds. Orzekania
o Niepetnosprawnosci prowadzona w Centrach DZWONI w latach 2006-2015 prowadzona przez personel meryto-
ryczny Centréw; dane niepublikowane.
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niepetnosprawnosci. Wydane orzeczenia pozwalajg na korzystanie z ulg i uprawnien, do
ktdrych prawa nabywa sie wiasnie ze wzgledu na charakter i rodzaj niepetnosprawnosci.
Najlepiej wiec miec¢ na wszelki wypadek orzeczenia obu tych organdw.

Postepowanie dotyczace orzeczen o niepetnosprawnosci dla celéw pozarentowych
ma charakter dwuinstancyjny. W pierwszej instancji orzeczenia wydajg: Powiatowe Ze-
spoty do spraw Orzekania o Niepetnosprawnosci, w drugiej, odwotawczej, Wojewddzkie
Zespoty do spraw Orzekania o Niepetnosprawnosci.

Ten podwadjny system orzeczniczy w praktyce jest Zzrédtem wielu nieporozumien,
wynikajacych zwtaszcza z bezposredniego przektadania orzeczenia dla celéw pozaren-
towych na skutki celow rentowych. Osoby z niepetnosprawnosciami, ktore nie uzyskujg
orzeczen o catkowitej niezdolnosci do pracy, pomimo posiadania orzeczenia o znacznym
stopniu niepetnosprawnosci, starajg sie dochodzi¢ swych praw przed sgdem. Préby te —
wynikajgce z przytaczanej niezrozumiatos$ci zakreséw wskazanych powyzej poje¢ — nie
przynoszg zadowalajacych rezultatow (Kijak, 2013, s. 77-78).

Polskie ustawodawstwo i praktyka administracyjna nadal realizujg polityke spoteczna,
dazaca do maksymalnego dostosowania 0séb z niepetnosprawnosciami do oczekiwan
i wymogow otoczenia spotecznego. Dziatania majace na celu dostosowanie srodowi-
ska do potrzeb oséb z niepetnosprawnosciami nie sg traktowane przez administracje
jako priorytet. Ponadto osoby z lekkim stopniem niepetnosprawnosci intelektualne;j,
ktére na potrzeby systemu edukacji otrzymaty orzeczenie o potrzebie ksztatcenia spe-
cjalnego®®, po skonczeniu szkoty najczesciej w Swietle prawa przestajg by¢ osobami
z niepetnosprawnoscig i tym samym nie mogg korzystac na przykfad z programéw pro-
zatrudnieniowych. Aby skorzystac ze wsparcia takiego programu, trzeba mie¢ orzeczenie
o niepetnosprawnosci. Nawet jesli te osoby stajg ponownie przed komisja, co zdarza sie
rzadko, nie zawsze dostajg takie orzeczenie.

1.1.5. Podstawowe (wybrane) dokumenty miedzynarodowe i krajowe zapewniajace
osobom z niepetnosprawnosciag miedzy innymi prawo do zatrudnienia
Osoby z niepetnosprawnosciami sg podmiotem wszystkich wolnosci i praw cztowieka,
odnoszg sie do nich wszystkie postanowienia dotyczace statusu prawnego jednostki.
Jednak ze wzgledu na historie niepetnosprawnosci i dfugoletnie uprzedmiotowienie tej

13 Orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego wydawane sg na podstawie Rozporzadzenia MEN z dnia 07.09.2017
roku w sprawie orzeczen i opinii wydawanych przez zespoty orzekajgce dziatajace w publicznych poradniach psycho-
logiczno-pedagogicznych (Dz.U. 2017 poz. 1743). Takie orzeczenie mogg uzyskac uczniowie z niepetnosprawnosciami
(niestyszacy, stabostyszacy, niewidomi, stabowidzgcy, z niepetnosprawnoscig ruchows, z afazj, z niepetnosprawno-
$cig intelektualng) oraz z autyzmem i zespotem Aspergera. Orzeczenie mozna wydac osobie z niepetnosprawnoscia
w okresie: od momentu rozpoczecia uczeszczania do przedszkola (2,5-3 lata) do czasu ukoriczenia nauki w szkole
ponadpodstawowej. Na podstawie tego dokumentu uczen ma liczne przywileje w systemie edukacji.
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grupy osob dostrzega sie potrzebe kierowania do nich odrebnych regulacji prawnych,
ktdrych zadaniem jest podkreslenie ich wolnosci i praw oraz wzmocnienie ochrony praw-
nej. Przez lata prawo 0sdb z niepetnosprawnosciami do pracy realizowano w rézny spo-
sob, starano sie stopniowo je uznawac i szukac coraz doskonalszych form jego realizacji.

Niezwykle istotnym dokumentem Rady Europy, gwarantujgcym osobom z niepet-
nosprawnosciami korzystanie z praw przystugujgcych wszystkim obywatelom parnstw
europejskich, jest Europejska Karta Spoteczna (otwarta do podpisu 18 pazdziernika
1961 r.) zrewidowana w 1996 roku, ratyfikowana przez Polske w 1997 roku (bez uzu-
petnien 1996 1.). Artykut 15 Europejskiej Karty Spotecznej podkresla prawo 0séb z nie-
petnosprawnoscig fizyczng i intelektualng do szkolenia zawodowego, rehabilitacji oraz
readaptacji zawodowej i spoteczne;.

Kolejnym waznym dokumentem jest Konwencja Nr 159 Miedzynarodowej Organizacji
Pracy dotyczaca rehabilitacji zawodowej i zatrudnienia oséb niepetnosprawnych (Gene-
wa, 1983 r.), a w niej Artykut 2, ktory wskazuje, ze , Kazdy Cztonek, zgodnie z warunka-
mi, praktyka i mozliwo$ciami krajowymi, opracuje i realizowac bedzie polityke krajowg
w dziedzinie rehabilitacji zawodowej i zatrudnienia oséb niepetnosprawnych oraz bedzie
dokonywat jej okresowego przegladu”. Natomiast w Artykule 3 podkreslono, ze ,Polityka
ta bedzie zmierzata do zapewnienia, aby wtasciwe srodki rehabilitacji zawodowej byty
dostepne dla wszystkich grup oséb niepetnosprawnych oraz do popierania mozliwosci
zatrudnienia 0s6b niepetnosprawnych na otwartym rynku pracy”.

Posiadanie praw jednak nie wystarczy, jesli jednoczesnie nie zostang stworzone wa-
runki do korzystania z nich. Opracowane przez ONZ Standardowe Zasady Wyrdwnywania
Szans Osob Niepetnosprawnych (1993) byty waznym — cho¢ niezobowigzujgcym praw-
nie —dodatkowym dokumentem miedzynarodowym, okreslajgcym spoteczne przestanki
rownosci (Buntinx, Schalock, 2010, s. 284). Zawieraty one 22 zasady, miedzy innymi
w zakresie prawa wszystkich oséb z niepetnosprawnosciami do pracy, w tym réwniez
0s0b ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci; wyréwnywania szans w zatrudnieniu
poprzez znoszenie barier utrudniajacych i ograniczajacych zawodowe funkcjonowanie
0s0b z niepetnosprawnosciami; niedyskryminowania 0sdb z niepetnosprawnosciami
w zatrudnieniu. Szczegdlnie warto podkresli¢ znaczenie Zasady 3, uznajgcej prawo
wszystkich osob z niepetnosprawnosciami do rehabilitacji po to, aby mogty one osiggac
i utrzymywac optymalny poziom niezaleznosci i funkcjonowania, ,,[...] tacznie z osobami
gteboko uposledzonymi i/lub dotknietymi sprzezonymi kalectwami”.

W Madrycie w 2002 roku odbyt sie Europejski Kongres na rzecz Osdb Niepetnospraw-
nych, na ktérym uchwalono Deklaracje Madrycka. W preambule podkreslono, ze osobom
z niepetnosprawnosciami przystuguja takie same prawa jak wszystkim innym obywate-
lom. W zwigzku z tym kwestia praw tych osdb to kwestia praw cztowieka. Zauwazono,
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ze 0soby z niepetnosprawnosciami sg bardzo zréznicowang grupa, wiec konieczna jest
polityka respektujgca te réznorodnosé. Szczegdlnej uwagi wymagajg osoby o ztozo-
nych, wielorakich potrzebach uzalezniajacych je od pomocy rodziny i innych oséb oraz
instytucji. Osoby o takich potrzebach stanowig czesto grupe zaniedbywang najbardzie;
ze wszystkich grup oséb z niepetnosprawnosciami. W deklaracji zaprezentowano wizje
nowego podejscia do problemdw o0sdéb z niepetnosprawnosciami. Upubliczniono miedzy
innymi wazne dla srodowiska hasto: ,Nic o nas bez nas!”.

Obecnie wszystkie paistwa UE realizujg okreslone priorytety w dziedzinie zatrudnie-
nia 0s6b z niepetnosprawnosciami, zgodne z przyjetg przez UE strategig zatrudnienia oraz
aktami prawnymi wymienionymi powyzej, a takze aktami dotyczacymi stricte zatrudnie-
nia 0sdb z niepetnosprawnosciami lub dostosowywane do nich. S3 to miedzy innymi:

—rezolucja Rady Europejskiej 97/C 12/01 w sprawie réwnych szans dla oséb

z niepetnosprawnosciami z 1996 roku,

—rezolucja 1999/C186/02 w sprawie réwnych szans w zatrudnieniu osob
niepetnosprawnych,

— dyrektywa UE 2000/78 w sprawie ogdInych ram dla réwnego traktowania w zatrud-
nieniu i wykonywaniu zawodu,

- rozporzgdzenie Komisji nr 2204/2002 w sprawie stosowania art. 87 i 88 Traktatu

o Wspdlnocie Europejskiej dotyczacych pomocy panstwa w zatrudnieniu,

- rezolucja Parlamentu Europejskiego w sprawie mobilnosci i integracji osob niepetno-

sprawnych oraz Europejskiej strategii na rzecz 0séb niepetnosprawnych 2010-2020,

— Europejska strategia w sprawie niepetnosprawnosci 2010-2020: odnowienie zobo-
wigzania do budowania Europy bez barier. W przyjetej na lata 2010-2020 strate-
gii UE w sprawie niepetnosprawnosci przyjeto postulat o koniecznosci stworzenia
warunkéw, ktére pozwolg na ,,umozliwienie znacznie wiekszej liczbie 0sdb niepet-
nosprawnych zarabiania na zycie na wolnym rynku pracy” (Europejska strategia

w sprawie niepetnosprawnosci, 2010, s. 9).

Traktowanie 0séb z ograniczeniami sprawnosci jako réwnych i rownoprawnych oby-
wateli w sferze pracy sprzyja ich ,normalizacji” w spoteczenstwie i stuzy procesowi
integracji spotecznej (Ostrowska, 2015, s. 275-276). Kluczowym aktem prawnym o za-
siegu miedzynarodowym w zakresie ochrony praw 0séb z niepetnosprawnos$ciami jest
wspominana w tym rozdziale Konwencja ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych.
Konwencja gwarantuje nieograniczony dostep do praw, bez dyskryminacji, réwniez tym
osobom, ktére wymagajq intensywnego wsparcia. Stad jej znaczenie dla jakosci zycia kaz-
dej osoby z niepetnosprawnoscig i dla ksztattowania polityki spotecznej pafistwa wobec
0s0b z niepetnosprawnosciami. Najpetniejsza forma uczestniczenia w zyciu spotecznym
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i gospodarczym oraz samorealizacji osoby jest praca (Artykut 27. Praca i zatrudnienie).
Daje ona mozliwos¢ zarabiania pieniedzy na zycie, co w konsekwencji prowadzi do
samodzielnosci (Mrugalska, Zakrzewska, 2014, s. 5). Praca w otwartym Srodowisku,
dostosowana do indywidualnych potrzeb i mozliwosci oséb z niepetnosprawnosciami,
stwarza mozliwos$¢ petnego wtaczenia w zycie spoteczne na réwnych prawach z innymi.
Konwencja ktadzie nacisk na zatrudnienie oséb z niepetnosprawnosciami w sektorze
publicznym i promocje ich zatrudniania w sektorze prywatnym (Roszewska, 2012, s. 49).
Konwencja naktada na pafstwa zobowigzanie stosowania uniwersalnego projektowa-
nia i racjonalnych dostosowar jako srodkéw prowadzacych do likwidacji barier w zyciu
spotecznym i zawodowym. Uniwersalne projektowanie odnosi sie do takich rozwigzan,
ktdre sg uzyteczne dla wszystkich ludzi bez potrzeby dokonywania adaptacji lub specjali-
stycznych zmian (np. w zakresie ustug, produktow, srodowiska, programdw). Racjonalne
dostosowanie to konieczne i odpowiednie modyfikacje nienaktadajace nadmiernych lub
nieproporcjonalnych obcigzen, potrzebne w okreslonych przypadkach dla zapewnienia
osobom z niepetnosprawnosciami korzystania ze wszystkich praw cztowieka i z pod-
stawowych wolnosci (Zima-Parjaszewska, 2015, s. 44-45). Przyktadem racjonalnego
dostosowania przy realizacji prawa do zatrudnienia jest wsparcie trenera pracy w za-
trudnieniu wspomaganym.

Podstawowym dokumentem gwarantujgcym realizacje praw i wolnosci osobom
z niepetnosprawnosciami w Polsce jest Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej (1997).
Artykut 32 Konstytucji mowi, ze ,Wszyscy sg wobec prawa rowni. Wszyscy majg prawo
do rownego traktowania przez wtadze publiczne. Nikt nie moze by¢ dyskryminowany
w zyciu politycznym, spotecznym lub gospodarczym z jakiejkolwiek przyczyny”. Konsty-
tucja gwarantuje réwniez ,[...] wolno$¢ wyboru i wykonywania zawodu oraz wyboru
miejsca pracy [...]. Wiadze publiczne prowadza polityke zmierzajaca do petnego, produk-
tywnego zatrudnienia poprzez realizowanie programéw zwalczania bezrobocia, w tym
organizowanie i wspieranie poradnictwa i szkolenia zawodowego oraz robét publicznych
i prac interwencyjnych” (Artykut 65). ,,0sobom niepetnosprawnym wtadze publiczne
udzielaja, zgodnie z ustawa, pomocy w zabezpieczaniu egzystencji, przysposobieniu do
pracy oraz komunikacji spotecznej” (Artykut 69).

Aktem prawnym o charakterze pomocniczym i wpierajacym jest Karta praw osdb nie-
petnosprawnych przyjeta uchwata Sejmu RP z dnia 1 sierpnia 1997 roku (M.P. Nr 50 poz.
4741 475). Sejm, odwotujac sie miedzy innymi do Konstytucji, Powszechnej Deklaracji
Praw Cztowieka, Konwencji Praw Dziecka i Standardowych Zasad Wyrédwnywania Szans
Oséb Niepetnosprawnych, uznat w Karcie, ze osoby z niepetnosprawnosciami majg prawo
do niezaleznego, samodzielnego i aktywnego zycia bez dyskryminacji. Z punktu widze-
nia aktywnosci zawodowej 0séb z niepetnosprawnosciami, wsréd praw wymienionych
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w karcie szczegdlnie wazne sg prawa do: (1) pomocy psychologicznej, pedagogicznej
i innej pomocy specjalistycznej, umozliwiajgcej rozwdj, zdobycie lub podniesienie kwali-
fikacji ogélnych i zawodowych (§1 pkt 5); (2) pracy na otwartym rynku zgodnie z kwalifi-
kacjami, wyksztatceniem i mozliwosciami oraz do korzystania z doradztwa zawodowego
i posrednictwa pracy, a gdy niepetnosprawnos¢ i stan zdrowia tego wymagajg — prawo
do pracy w warunkach dostosowanych do potrzeb osoby niepetnosprawnej (§1 pkt 6).

Kolejnym waznym dokumentem jest Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej
oraz zatrudnianiu osob niepetnosprawnych z 27 sierpnia 1997 roku (z pézniejszymi
zmianami), ktdra reguluje kierunki rehabilitacji spotecznej i zawodowej oraz klaryfikuje
zadania panistwa w zakresie wspierania 0s6b z niepetnosprawnosciami w rehabilitacji
i zatrudnieniu, a takze wspierania pracodawcdw zatrudniajacych te osoby poprzez réz-
nego rodzaju zachety ekonomiczne (zob. Rozdziat 2).

Podczas rozpatrywania kwestii zatrudnienia nie mozna pomingé¢ Ustawy o promocji
zatrudnienia i instytucjach rynku pracy z 20 kwietnia 2004 roku (z pdZniejszymi zmiana-
mi). Okresla ona zadania parfstwa w zakresie promocji zatrudnienia, tagodzenia skutkéw
bezrobocia oraz aktywizacji zawodowej, uwzglednia ustugi i instrumenty rynku pracy,
z ktdrych korzysta¢ rowniez moga osoby z niepetnosprawnosciami zarejestrowane w po-
wiatowych urzedach pracy jako bezrobotne lub poszukujace pracy. Ustawa wprowadza
zasade rownego traktowania w dostepie do ustug rynku pracy oraz instrumentéw rynku
pracy i w korzystaniu z nich.

Waznym i kompleksowym dokumentem o charakterze strategicznym jest uchwalona
16 lutego 2021 roku przez Rade Ministrow ,Strategia na rzecz Oséb z Niepetnospraw-
nosciami 2021-2030” (MP z 2021 r. poz. 218)*. Strategia zaktada realizacje dziatan,
majacych umozliwi¢ osobom z niepetnosprawnosciami niezalezne zycie i petny udziat
we wszystkich jego sferach w taki sposdb, aby mogty funkcjonowac w spoteczenstwie na
zasadzie réwnosci z innymi osobami. Dziatania zawarte w strategii skupiajg sie miedzy
innymi na reformie systemu orzekania o niepetnosprawnosci, wypracowaniu modelu
kompleksowej rehabilitacji, przygotowaniu ustawy o wyréwnywaniu szans 0séb z niepet-
nosprawnosciami, a takze wprowadzenie systemowej ustugi asystencji osobistej. Ponadto
zaplanowane zostaty: rozwéj mieszkalnictwa wspomaganego, opracowanie Narodowego
Programu Zatrudnienia Oséb Niepetnosprawnych oraz modyfikacja systemu wsparcia
finansowego adekwatnego do potrzeb i poziomu niepetnosprawnosci. Jest to pierwsza
polska strategia, ktdra wskazuje kierunki dziatar na rzecz 0séb z niepetnosprawnosciami.

14 Dziennik Urzedowy Rzeczypospolitej Polskiej ,,Monitor Polski” pozycja 218 — Uchwata nr 27 Rady Ministréw z dnia
16 lutego 2021 roku w sprawie przyjecia dokumentu Strategia na rzecz Oséb z Niepetnosprawnosciami 2021-2030.
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By¢ moze stanie sie tez impulsem do kontynuowania pracy nad wprowadzeniem syste-
mowych rozwigzan w zakresie ustugi zatrudnienia wspomaganego.

Na podstawie analizy polskich i europejskich aktéow prawnych nalezy jednoznacznie
stwierdzi¢, ze w zasadzie prawo dba o osoby z niepetnosprawnosciami. Jednak posiadanie
praw nie wystarczy, jesli jednoczesnie nie zostang stworzone warunki do ich realizacji.
Osoby z niepetnosprawnosciami powinny mie¢ mozliwo$¢ petnego uczestnictwa we
wszystkich aspektach zycia oraz zapewnione odpowiednie warunki spoteczne do reali-
zowania swoich praw, niezbednych do osiggniecia takiego uczestnictwa.

1.2. Niepetnosprawnos¢ intelektualna®®

W jezyku administracyjnym, w $rodowisku medycznym, pedagogiczno-psycholo-
gicznym, w klasyfikacjach zaburzen psychicznych: DSM-IV*¢, DSM-IV-TRY czy w obo-
wigzujacej w Polsce klasyfikcji ICD-10% nadal powszechnie uzywane jest okreslenie
»upos$ledzenie umystowe” (mental retardation). W tej formie jest rdwniez stosowane
w rehabilitacji i pomocy spotecznej (Wotowicz-Ruszkowska, 2017, s. 21). Wyjatkiem jest
system edukaciji. Juz 1 wrzesnia 2015 roku weszto w zycie Rozporzadzenie Ministra Edu-
kacji Narodowej z dnia 24 lipca 2015 roku w sprawie warunkdw organizowania ksztatce-
nia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych, niedostosowanych
spofecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym (Dz.U. 2015 poz. 1113), ktére
zamiast terminu ,,uposledzenie umystowe” wprowadzito okreslenie ,niepetnospraw-
nos¢ intelektualna”.

Zagadnienie klasyfikacji i definiowania niepetnosprawnosci intelektualnej byto wie-
lokrotnie podejmowane w literaturze polskiej i zagranicznej (AAIDD, 2006; Atlas, 2007;
Bogdanowicz, 1991; Borzyszkowska, 1985; Deutsch, Smith, 2009; Doroszewska, 1989;
Kirejczyk, 1981; Koscielak, 1989; Niedbalski, 2013; Otrebski, 1997; Sekowska, 1976,
1985; Schalockiin., 1992, 2010; Witkowski, 1997; Wotowicz-Ruszkowska, 2013; Wycze-
sany, 1999; Zyta, Cwirynkato, 2013; Zyta, 2014). Jest ono pojeciem wieloaspektowym ze
wzgledu na zréznicowanie zaburzenia, stopnie niepetnosprawnosci intelektualnej oraz
czynniki etiologiczne, co sprzyjato pojawianiu sie w literaturze przedmiotu wielu definicji.
Jak podkresla Wojciech Otrebski (2001, s. 21) ,,jawi sie ono czesto jako punkt styku wielu

15 Zgodnie z zaleceniami WHO zawartymi w Atlasie Niepetnosprawnosci Intelektualnej (Atlas: Global Resources for
Persons with Intellectual Disabilities, World Health Organization, 2007) bede sie starata uzywac w tej czesci rozdziatu
i w catej pracy terminu , niepetnosprawnosc intelektualna”. Terminu ,,uposledzenie umystowe” (mental retardation)
bede uzywata wylgcznie w nazwach wiasnych ewentualnie we fragmentach tekstu odnoszacych sie do historii tego
pojecia.

16 American Psychiatric Association,1994.

17 American Psychiatric Association, 2000.

18 World Health Organization, 1992.
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roznych dziedzin: socjologii, psychologii, pedagogiki, psychiatrii, genetyki, biochemii”.
Stad bardzo wazne jest precyzyjne rozumienie i definiowanie niepetnosprawnosci inte-
lektualnej. W pojawiajacych sie kolejno propozycjach nowych definicji zauwazy¢ mozna
zmieniajgcy sie charakter zjawiska — ze statycznego na dynamiczny. Stan niepetnospraw-
nosci intelektualnej jest ,[...] uzalezniony bynajmniej nie tylko od stanu wyjsciowego orga-
nizmu, ale od catego taicucha zdarzen i wielokierunkowych zaleznosci, prowadzacych
do wykorzystania albo zmarnowania potencjatu” (Koscielska, 1995, s. 176).

1.2.1. Terminologia

Termin ,,niepetnosprawnosé intelektualna” jako dotyczacy jednego z rodzajow nie-
petnosprawnosci podlega ciggtym przemianom. Siegngwszy do historii, mozna znalez¢
miedzy innymi takie terminy na okreslenie niepetnosprawnosci zwigzanej z intelek-
tem: debilizm, imbecylizm, idiotyzm, oligofrenia, niedorozwdj umystowy, uposledzenie
umystowe, niepetnosprawnos¢ umystowa (m.in. Wyczesany, 1999, s. 19; Kope¢, 1999;
Kowalik, 2006; Zawislak, 2009; Garbat, 2015).

Znajomos¢ najnowszych ustalen terminologicznych oraz ich implementacja maja
duze znaczenie dla specjalistow zajmujacych sie problematyka niepetnosprawnosci
i dla samych zainteresowanych (Wotowicz-Ruszkowska, 2015, s. 17). Stosowany obecnie
powszechnie termin ,niepetnosprawnos¢ intelektualna” (intellectual disability) zostat
sformutowany i zdefiniowany przez Amerykanskie Stowarzyszenie Niepetnosprawnosci
Intelektualnej i Rozwojowej (American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities, AAIDD) (Zasepa, 2016, s. 40). Termin ten wprowadzono lub wprowadza sie
miedzy innymi do nazw stowarzyszen i organizacji naukowych na catym swiecie. Jed-
ng z pierwszych organizacji zajmujgcych sie wspieraniem o0sdb z niepetnosprawnoscig
intelektualng, ktéra zmienita swojg nazwe, jest wiasnie AAIDD. W 2006 roku w wyniku
gtosowania swoich cztonkéw stowarzyszenie porzucito dotychczasowa nazwe — Amery-
kanskie Stowarzyszenie Niedorozwoju Umystowego (American Association on Mental
Retardation) (Zyta, 2014, s. 18). W Polsce zmiany nazwy dokonato na przyktad Polskie
Stowarzyszenie na rzecz Osob z Niepetnosprawnoscia Intelektualng. Usuneto ze swojej
nazwy dotychczasowe okreslenie podmiotu i celu swojej dziatalnosci — ,,0soby z upo-
$ledzeniem umystowym”.

Termin ,niepetnosprawnosc intelektualna” stosuje sie juz takze w tytutach czasopism
naukowych (,,Journal of Intellectual and Developmental Disabilities”), w publikowanych
badaniach naukowych i nazwach przedmiotdw akademickich realizowanych w ramach
studiow z zakresu pedagogiki specjalnej (Zyta, Cwirynkato, 2013, s. 54).

Okreslenie ,niepetnosprawnosé intelektualna” nawigzuje historycznie do pojecia
inteligencji, ktéra stanowita podstawe definicji niepetnosprawnosci intelektualnej, oraz
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aktualnej - funkcjonalnej — koncepcji niepetnosprawnosci, ktadacej nacisk na mozliwo-
$ci cztowieka oraz wazng role zindywidualizowanego wsparcia w rozwoju autonomii
i integracji ze spotecznoscia (por. Schalock, 2002; Schalock i in., 2007, za: Zyta, Cwiryn-
kato, 2013, s. 54-55). Istotng i zywo dyskutowang kwestig w zakresie nazewnictwa jest
sposob definiowania 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz odnoszenia sie do
nich. Katarzyna Cwirynkato i Agnieszka Zyta (tamze, s. 55) opisaty dylematy pojeciowe
dotyczgce wyboru terminu ,,0soba niepetnosprawna intelektualnie” czy , 0soba z nie-
petnosprawnoscig intelektualng”. Autorki pisza, ze w ,polskiej literaturze przedmiotu
pojawiaja sie ostatnio tendencje do uzywania tej drugiej wersji”. Podkresla sie, ze dana
osoba jest przede wszystkim kobietg (mezczyzng — matkg — ojcem — pracownikiem —
pracownicg), a nie osobg z niepetnosprawnoscig. Rowniez w literaturze anglojezycznej
w wielu ostatnich publikacjach mozna sie spotkac z uzywaniem terminu ,,0soba z nie-
petnosprawnoscig intelektualng”. Podkresla sie przy tym, ze jest ono zgodne z wybora-
mi self-adwokatow (czyli oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng wypowiadajacych
sie w waznych dla nich sprawach), ktérzy wolg, aby wskazywano na to, ze s ,przede
wszystkim ludzmi”, a nie tylko osobami ,majacymi uszkodzenie” (Llewellyn i in., 2010,
za: tamze, s. 55).

Warto zauwazy¢, ze termin ,,0soby niepetnosprawne intelektualnie” ma zwolen-
nikdw rowniez w literaturze anglojezycznej, o czym juz pisatam. W swojej pracy bede
uzywafa terminu ,,0soby z niepetnosprawnoscia intelektualna”, zgodnego z postulatami
$rodowiska profesjonalistdw, rodzicdw, self-adwokatéw (Zyta, 2014, s. 24) oraz z moim
postrzeganiem tych osob.

Nastgpity tez zmiany dotyczace klasyfikacji i kryteriow niepetnosprawnosci intelek-
tualnej. Prébuje sie odejs¢ od tradycyjnego podziatu na stopnie: lekki, umiarkowany,
znaczny i gteboki na rzecz zakresu pomocy, jakiej poszczegéine osoby wymagajg od
spoteczenstwa (pomoc sporadyczna, ograniczona lub znaczna, rozlegta i catkowita). Po-
szerzeniu ulegajg takze kryteria przyjmowane za podstawe zakwalifikowania jednostki
jako osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng: od bazowania na ilorazie inteligencji
i ilorazie dojrzatosci spotecznej po zakresy pomocy, jakiej dana jednostka potrzebuje
(Cwirynkato, Zyta, 2013, s. 56-57).

1.2.2. Definiowanie niepetnosprawnosci intelektualnej

Podczas 12. Kongresu Miedzynarodowego Stowarzyszenia do Badan Naukowych nad
Niepetnosprawnoscia Intelektualng (IASSID) Ruth Luckasson ze Stanéw Zjednoczonych
zwrdcifa uwage, ze problem definiowania niepetnosprawnosci intelektualnej ciggle po-
wraca. Zdaniem autorki wystgpienia warto sie zastanowic, ,kto te definicje formutuje
i propaguje, czego sie z nich uczymy, jaki one majg wptyw na terminologie, ktora sie
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postugujemy, na badania, ktore prowadzimy, i na relacje spoteczne pomiedzy osobami
— ktdre jeszcze do niedawna okreslalismy w sposdb pejoratywny — a resztg spoteczen-
stwa” (Firkowska-Mankiewicz, 2005, s. 204).

Klasyczne definiowanie terminu ,niepetnosprawnos¢ intelektualna” charakteryzuje
sie gtownie tym, ze uwypukla i identyfikuje deficyty opisujace ograniczenia jednostki,
wskazujac na trwaty charakter tych ograniczen, ktdre mogg miec rézny poziom natezenia.
Takie ujecie zawarto w Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Probleméw
Zdrowotnych (International Statistical Classification of Diseases and Related Health
Problems, ICD-10). W Klasyfikacji nadal uzywany jest termin ,,uposledzenie umystowe”,
definiowane jako ,,stan zahamowania lub niepetnego rozwoju umystowego, ktdry charak-
teryzuje sie zwtaszcza uszkodzeniem umiejetnosci ujawniajgcych sie w okresie rozwoju
i sktadajacych sie na ogdlny poziom inteligenciji, to jest: zdolnosci poznawczych, mowy,
ruchowych i spotecznych. Osoby te mogg przejawiac szeroki zakres zaburzen fizycznych,
psychicznych, a zapadalno$¢ na inne zaburzenia jest w tej populacji co najmniej trzy do
czterech razy wieksza niz w populacji ogélne;j”*.

Nalezy podkresli¢, ze wyznacznikiem w stosowaniu terminologii powinny by¢ wspot-
czesna literatura przedmiotu, miedzynarodowe akty prawne oraz istniejaca juz klasyfika-
cja, w ktérej uzywa sie terminu ,,niepetnosprawnos¢ intelektualna”. Jest to powszechnie
uznawana i stosowana takze w Polsce definicja niepetnosprawnosci intelektualnej za-
proponowana przez Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne w klasyfikacji zaburzen
psychicznych (Diagnostic and Statistic Manual of Mental Disorders, DSM). Najnowsza,
opublikowana w maju 2013 roku edycja klasyfikacji: DSM-V, zalicza niepetnosprawnos¢
intelektualng do grupy zaburzen neurorozwojowych. W klasyfikacji tej wskazano cztery
stopnie niepetnosprawnosci intelektualnej: lekki, umiarkowany, znaczny i gteboki (Za-
sepa, 2016, s. 44). Nowe kryteria zalecajg stosowanie ilorazu inteligencji z jednoczesng
analiza funkcjonowania adaptacyjnego. Funkcjonowanie adaptacyjne odnosi sie do
trzech sfer determinujacych radzenie sobie z codziennymi zadaniami:

— koncepcyjnej, do ktorej zalicza sie zdolnosci i umiejetnosci w zakresie jezyka, czy-

tania, pisania, matematyki, my$lenia, wiedzy i pamieci,

- spotecznej, odnoszacej sie do funkcjonowania spotecznego, empatii, komunika-
cyjnych zdolnosci interpersonalnych, zdolnosci do zawierania i podtrzymywania
kontaktow spotecznych,

— praktycznej, dotyczacej samodzielnosci w samoobstudze, odpowiedzialnosci w pra-
cy, umiejetnosci gospodarowania pieniedzmi, czasem wolnym i umiejetnosci w za-
kresie organizowania zadan szkolnych oraz tych zwigzanych z praca.

19 Klasyfikacja zaburzen psychicznych i zaburzeri zachowania w ICD-10. Opisy kliniczne i wskazéwki diagnostyczne,
Uniwersyteckie Wydawnictwo Medyczne ,Vesalius”, Instytut Psychiatrii i Neurologii, Krakéw — Warszawa 2000, s. 190.
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W DSM-V zaznacza sie, ze aby zdiagnozowac niepetnosprawnos¢ intelektualng, symp-
tomy muszg pojawic sie w okresie rozwojowym i swiadczy¢ o powaznych deficytach
w funkcjonowaniu adaptacyjnym (Zyta, 2014, s. 22-23).

Dla ksztattowania sie nowego postrzegania niepetnosprawnosci intelektualnej wazne
znaczenie miaty postepy w naukowym rozumieniu inteligencji definiowanej jako ,,bardzo
ogolna zdolnos¢ umystowa, ktéra miedzy innymi obejmuje umiejetnosci rozumowania,
planowania, rozwigzywania problemdw, myslenia abstrakcyjnego, rozumienia ztozonych
kwestii, szybkiego uczenia sie oraz uczenia sie na podstawie doswiadczen osobistych”
(Gottfredson, 1994, za: Anasz i in., 2012, s. 32). Ta definicja utatwia zrozumienie ob-
szarow niepetnosprawnosci intelektualnej oraz uzasadnia znaczenie doswiadczenia
osobistego dla rozwoju i rehabilitacji, w tym mozliwosci uczenia sie w sSrodowisku pracy
(tamze, s. 32). Wskazuje rowniez na potencjat osoby z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng oraz na role srodowiska w kontekscie funkcjonowania spotecznego i zawodowego.
Stad w ramach nowego paradygmatu niepetnosprawnos¢ intelektualna jest opisywana
za pomocy trzech komponentéw: funkcjonowania intelektualnego, zachowania przy-
stosowawczego i systemu wsparcia. W ramach kazdego z tych komponentdw nasilenie
niepetnosprawnosci ma charakter kontinuum.

Aktualng definicje niepetnosprawnosci intelektualnej stworzyt zespdt specjalistow
z AAIDD pod przewodnictwem Roberta L. Schalocka. Wedtug niej niepetnosprawnosé¢
intelektualna charakteryzuje sie znacznymi ograniczeniami w funkcjonowaniu intelektu-
alnym (zwanym takze inteligencjg — dotyczacym ogdlnych zdolnosci umystowych: rozu-
mowania, uczenia sie, rozwigzywania problemdw) oraz w zachowaniach adaptacyjnych,
obejmujacych codzienne umiejetnosci spoteczne i praktyczne. Niepetnosprawnos¢ ta
ujawnia sie przed 18. rokiem zycia (Schalock i in., 2010).

Zachowania adaptacyjne dotycza:

- zdoInosci i umiejetnosci koncepcyjnych (jezyk, czytanie, pisanie, rozumienie, uzywa-
nie pojec: pieniedzy, czasu, liczb, kierowanie swoim postepowaniem),

—zdolnosci i umiejetnosci spotecznych (zdolnosci interpersonalne, odpowiedzialnosé
spoteczna, poczucie wiasnej godnosci, ostroznosé, poziom fatwowiernosci, naiw-
nosci, przestrzeganie praw i zasad, aktywne unikanie bycia ofiarg przestepstwa,
rozwigzywanie probleméw spotecznych),

- zdolnosci i umiejetnosci praktycznych (aktywnosci dnia codziennego, umiejetnosci
zawodowe, uzywanie pieniedzy, zachowanie bezpieczenstwa, korzystanie z opieki
zdrowotnej, transportu, telefonu, umiejetnosci planowania dnia codziennego (Tas-
se, 2012, s. 293).
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Schalock (2010) zwraca uwage, ze tak zdefiniowana niepetnosprawnos¢ intelektualna
uwzglednia kontekst oparty na pieciu kluczowych zatozeniach.

1. Ograniczenia w obecnym funkcjonowaniu muszg uwzglednia¢ kontekst typowego
srodowiska spotecznego jednostki w okreslonym wieku, zyjacej w danej kulturze
(podejscie ekologiczne, biopsychospoteczne). W omawianym modelu kontekst roz-
patruje sie ponadto jako wzajemnie oddziatujgce na siebie czynniki srodowiskowe
(fizyczne i spoteczne warunki zycia) oraz osobowe (wtasciwosci socjodemograficzne
i osobowosciowe), styl zycia, nawyki, radzenie sobie ze stresem itp. (Zasepa, 2016, s. 46).

2. Ocena stanu uwzglednia zréznicowanie kulturowe i jezykowe oraz réznice w komu-
nikowaniu sig, czynniki sensoryczne, motoryczne i behawioralne.

3. Dana osoba ma — oprocz ograniczen — rdwniez mocne strony, o czym w ocenie
niepetnosprawnosci bardzo czesto sie zapomina.

4. Waznym celem opisu ograniczen jest stworzenie i okreslenie profilu potrzebnego
wsparcia.

5. Kluczowe jest myslenie, ze zyciowe funkcjonowanie jednostki z niepetnospraw-
noscig intelektualna na ogot ulegnie poprawie, jesli bedzie ona otrzymywac przez
dtuzszy czas wiasciwie dobrane zindywidualizowane wsparcie. Wsparcie powinno
by¢ dostosowane do potrzeb i mozliwosci (Zyta, 2014, s. 22).

Wielowymiarowe rozumienie ludzkiego funkcjonowania, w tym natury nie-
petnosprawnosci intelektualnej, wskazuje na istotng role rozpoznania ztozono-
$ci wiasciwosci biologicznych, spotecznych, psychologicznych, a takze okreslenia
z perspektywy ekologicznej wzajemnych zaleznosci, zachodzacych miedzy osobg
a srodowiskiem i bedacych podstawg udzielanego wsparcia. Niepetnosprawnos¢ intelek-
tualnai potrzeby z niej wynikajgce nie powinny by¢ oceniane w oderwaniu od czynnikéw
kontekstowych (Srodowiskowych i osobowych) (Zasepa, 2016, s. 48). Takie rozumienie
niepetnosprawnosci jest stosowane w mojej pracy w odniesieniu do aktywnosci quasi-
-zawodowej i zawodowej dorostych 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualna. Podejscie
do niepetnosprawnosci intelektualnej w kontekscie interakcji cztowiek — Srodowisko
pozwala lepiej zrozumie¢ osobe z niepetnosprawnoscia intelektualng i zmienia nasze
podejscie do diagnozy, klasyfikacji, oceny i planowania zindywidualizowanych dziatan
wspierajacych (Buntinx, Schalock, 2010, s. 284).

1.2.3. Charakterystyka osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng sg grupg bardzo zréznicowang. Rdznice
indywidualne miedzy nimi nie s3 mniejsze niz w ogdlnej populacji. Kazda taka osoba
ma indywidualne mozliwosci funkcjonowania i trudnosci z nim zwigzane. Zdarza sie, ze
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niepetnosprawnos¢ intelektualna zwigzana jest z konkretnym zespotem genetycznym,
na przyktad zespotem Downa, o charakterystycznych cechach widocznych dla otoczenia,
lub z fizyczng niepetnosprawnoscia, cechujacg w roznym stopniu osoby z porazeniem
modzgowym. Zazwyczaj jednak osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng nie rézni sie
cechami fizycznymi od osoby bez niepetnosprawnosci (Zakrzewska, Zima-Parjaszew-
ska, 2015, s. 20). Niepetnosprawnosé intelektualna ma charakter globalny. Wptywa na
sfere poznawczg (spostrzeganie, uwage, pamie¢, zdolno$¢ rozumowania, planowanie,
rozwigzywanie problemdw, myslenie abstrakcyjne, rozumienie ztozonych kwestii), na
osobowos¢ oraz funkcjonowanie spoteczne, ktore jest obszarem uczenia sie.

W podejsciu i tradycyjnym, i nowoczesnym wyrdznia sie cztery stopnie niepetno-
sprawnosci intelektualnej: lekki, umiarkowany, znaczny i gteboki (DSM-V; ICD-10). W |i-
teraturze przedmiotu spotyka sie wiele charakterystyk funkcjonowania 0séb z réznymi
stopniami niepetnosprawnosci intelektualnej. W klasycznym ujeciu charakterystyka tych
stopni z reguty opierata sie i nadal opiera na utrwalajacej obraz patologii ,negatywne;j
prezentacji” odstepstw od normy. Z kolei w ramach nowego paradygmatu charakte-
rystyka stopni niepetnosprawnosci intelektualnej bazuje na , pozytywnej prezentacji”
potencjatu i mozliwosci 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng, co stymuluje opty-
mistyczne podejscie do ich rehabilitacji spoteczno-zawodowej (Anasziin., 2012, s. 32).
Charakterystyke stopni niepetnosprawnosci w tradycyjnym i nowoczesnym paradygmacie
przedstawia Tabela nr 4.

Prezentowane informacje, cho¢ waine, nie wyjasniaja, dlaczego niektére osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng fatwiej sie socjalizujg i s pozytywnie nastawione do
Swiata, inne za$ sg wycofane, bojazliwe lub prezentujg zachowania agresywne (Stelter,
20009, s. 19). Jak zauwaza Matgorzata Koscielska (1981, s. 50-51), na zachowanie 0s6b
z niepetnosprawnoscig intelektualng maja ograniczony wptyw mechanizmy wewnatrz-
-osobowosciowe, natomiast dominujgcy wptyw majg czynniki zewnetrzne i spoteczne
srodowisko, w ktérym te osoby zyj3. Zdaniem Willa Buntinxa i Roberta Schalocka (2010,
s. 284) informacje o inteligencji i zachowaniach adaptacyjnych umozliwiaja jedynie bar-
dzo ograniczone zrozumienie funkcjonowania danej osoby i powinny by¢ uzupetnione
oceng innych wymiardw funkcjonowania: zdrowia, uczestnictwa i kontekstu. Agnieszka
Wotowicz-Ruszkowska (2015, s. 23) pisze, ze ,,obecnie odchodzi sie od sztywnej katego-
ryzacji ze wzgledu na stopiel niepetnosprawnosci, przyjmujac jako gtéowne kryterium
funkcjonowanie osoby”. Jednostki o tym samym stopniu niepetnosprawnosci intelektu-
alnej rozwijaja sie i funkcjonujg czesto na réznym poziomie. Zalezy to od bardzo wielu
czynnikdw, miedzy innymi stopnia, rodzaju i wielorakosci uszkodzen biologicznych, od
cech indywidualnych, od jakosci i dostepnosci terapii, rehabilitacji i edukacji oraz od
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doswiadczen zyciowych, czyli relacji z innymi ludzmi i mozliwosci uczestniczenia w zyciu
spofecznym. Im wcze$niej zostanie zapewnione wsparcie tym osobom oraz ich rodzi-

nom, tym wiekszg szanse na samodzielne i niezalezne zycie majg te osoby w przysztosci
(Wotowicz-Ruszkowska, 2015, s. 23).
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Zrédto: opracowano na podstawie
Anasziin., 2012, s. 33-41.
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1.2.4. Stereotypy i postawy spoteczne w stosunku do osdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng s negatywnie postrzegane z powodu
istniejgcych uprzedzen, dyskryminacjii stereotypow. Wizerunek oséb z niepetnospraw-
nos$ciami kojarzy sie raczej z niepowodzeniami zyciowymi niz z jakimkolwiek sukcesem
(Zyta, Nosarzewska, 2006, s. 20). Prowadzi to do utrwalania negatywnego obrazu osoby
z niepetnosprawnoscia, przypisywania jej przez otoczenie spoteczne ocen kwalifikujgcych
j3 nieuchronnie jako osobe stabszg, gorszg pod wieloma wzgledami, nienadajgcy sie
do uczestniczenia we wspdlnych dziataniach. Takie widzenie niepetnosprawnosci, po-
wszechne w danym Srodowisku lub kulturze, moze zostad przyjete za wtasne przez osobe
z niepetnosprawnoscia i stac sie swoistym autostygmatem. Wsrdd prac socjologicznych
najwiekszy wptyw na rozumienie stosunku spoteczenistwa do 0séb z niepetnosprawno-
$ciami miaty analizy proceséw stygmatyzacji Ervinga Goffmana (2005) (Ostrowska, 2015,
s. 35). Goffman jest autorem klasycznego studium poswieconego reakcji na pietno lub
»Zraniong tozsamos¢”, w ktérym opisuje on te osoby jako ,niewidome”, , kalekie’”, ,zde-
formowane”, ,,chore umystowo” itp. Autor (2005, s. 31-35) wskazuje, ze jednostki na-
znaczone spotecznie to osoby, ktdrym przez skutecznie przyczepiong etykiete przypisuje
sie atrybuty uznawane przez spoteczenstwo za niewtasciwe lub wrecz dyskryminujgce.
Powoduje to powszechne przekonanie, ze osoby te sg niepetnowartosciowe, a wiec
majg ,wstydliwg odmiennos¢”, ktéra nie znajduje zrozumienia u innych cztonkéw spo-
teczenstwa. Prowadzi to do ich izolacji, a w konsekwencji do szukania przez nie oparcia
wsrdd osob im podobnych.

Niepetnosprawnos¢ intelektualna jest jedng z niepetnosprawnosci najbardziej stygma-
tyzujacych i obcigzonych negatywna, stereotypowg opinig. Znajduje to potwierdzenie
w przeprowadzonych na zlecenie PSONI?® badaniach ,,Postrzeganie os6b uposledzonych
umystowo przez spoteczenistwo polskie”?* w 2008 roku i powtdrzonych w 2009 roku.
Badania te wykazaty, ze cechy najczesciej przypisywane osobie z niepetnosprawnoscia
intelektualng to: ,nieprzewidywalna, powolna, agresywna, cierpigca”. Badani wyrazali
rowniez poglad o mozliwosci zarazenia sie niepetnosprawnoscig intelektualng oraz za-
grozeniu ze strony osob z niepetnosprawnoscia intelektualna.

20 Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob z Niepetnosprawnoscig Intelektualng (PSONI) to najwieksza w Polsce organi-
zacja samopomocowa rodzicow, cztonkow rodzin, przyjaciot oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna, od 57 lat
dziatajaca na rzecz osoéb z niepetnosprawnoscia intelektualng i organizujgca dla nich réznorodne formy wsparcia.
PSONI ma 118 Két terenowych w catej Polsce (wiecej www.psoni.org.pl).

21 ,Postrzeganie 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng przez spoteczeistwo polskie”, Dom Badawczy Maison na
zlecenie Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscig Intelektualng, Warszawa 2008 i 2009; tekst
dostepny na stronie internetowej: www.psoni.org.pl.

51



Aktywnosc¢ zawodowa a jakos¢ zycia dorostych osob z niepetnosprawnoscig intelektualng

Stosunek do osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng w ogromnej mierze zale-
zy od tego, co sie mysli o niepetnosprawnosci i o osobach z t3 niepetnosprawnoscia.
A przeciez wciaz jeszcze wiedza wiekszosci ludzi na ten temat nie pochodzi z ich osobi-
stego doswiadczenia, z przekazu opartego na faktach ani z udokumentowanej wiedzy.
Taki system wyobrazen, poglagddw, przekonan na okreslony temat, nieoparty na faktach
i 0 negatywnym zabarwieniu emocjonalnym, powszechny wsrdd cztonkdw danej grupy
spofecznej i trudny do zmiany, nosi nazwe stereotypu. Jego cechg charakterystyczng
jest brak empirycznego potwierdzenia zgodnosci z rzeczywistoscig, kumulacja przeka-
zywaych z ust do ust negatywnych stwierdzen oraz ich uogdlnianie (,Wszyscy Cyganie
kradng”, ,Wszyscy uposledzeni sg agresywni”, ,Wszyscy uposledzeni niczego nie potrafig
sie nauczy¢”). Stereotypy myslowe maja istotny wptyw na postawy spoteczne wobec
0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualng, a postawy — na sytuacje i jako$¢ zycia tych
0sob. Postawa ma oprdcz komponentdw myslowego i poznawczego dwa inne sktadniki:
emocjonalny oraz behawioralny, realizujgcy sie poprzez zachowania i dziatania.

Analiza zestawienia zaprezentowanego w Tabeli 5 wskazuje, ze negatywny stereotyp
myslowy dotyczacy 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng i problemu niepetnospraw-
nosci intelektualnej ma wptyw na to, co myslimy i czujemy, oraz na to, jakie dziatania
kierowanie do tych osob oraz w ich interesie jesteSmy gotowi proponowac i podejmo-
wac. Utrudnia to w sposob istotny zmiane podejscia do osoby z niepetnosprawnoscia, do
jej mozliwosci (potencjatu) i form wsparcia. Wszystko to w oczywisty sposdb ksztattuje
sytuacje osdb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Tabela 5. Stereotypy na temat niepetnosprawnosci intelektualnej

intelektualng (NI) sg kompletnie
inne niz my wszyscy, miedzy
innymi pod wzgledem potrzeb
-3 ,hienormalne”.

dliwianie odmowy praw
—dyskryminacja, gtebokie
poczucie innosci i obcosci,
dystans, obawa, lek,
nieche¢, wrogosc.

Do jakich dziatan
Stereotyp: co sie mysli i méwi? | Co sie czuje? jest sie gotowym

(lub niegotowym)?
Osoby z niepetnosprawnoscig Brak empatii, usprawie- Unikanie

i niepodejmowanie
dziatan i prob kontaktu,
sktonnos¢

do odmawiania szans.

,Zachowania 0sob z NI s3
—niezrozumiate,
—nieprzewidywalne,
—bezsensowne”.

Obcosé, brak zaufania,
obawa, niecheé, poczucie
zagrozenia, lek, agresja,
brak empatii.

Unikanie, rezygnacja
z préby zrozumienia

i kontaktu, z szukania
formy wsparcia.

52




Niepetnosprawnos¢ i niepetnosprawnosc intelektualna

,0soby z NI sg bez powodu Lek, poczucie zagrozenia, Unikanie, rezygnacja,
agresywne w stosunku do siebie | che¢ ucieczki, gotowosé do | izolowanie oséb z NI,
i innych, zagrazajg otoczeniu, obrony, usprawiedliwianie | stosowanie innych

niszczy”. naruszania praw. srodkéw zabezpiecza-

jacych (np. kaftan, leki,
umieszczanie

w odosobnieniu,
niedawanie do reki noza,
mtotka, szklanki).

,Ich stan jest beznadziejny, Brak oczekiwan, odma- Rezygnacja z dziatan
niczego sie w zyciu nie nauczg”. | wianie im normalnych edukacyjnych
potrzeb, poczucie rezygna- | i aktywizacji, czysta
cji, bezradnosci, usprawie- | opieka

dliwianie zwalniania sie (dozdr i pielegnacja),
z jakichkolwiek wysitkdw rezygnacja z kontaktu.
edukacyjnych.
,Wieczne dzieci”, ,potrzebuja Nadopiekunczos¢, brak Dopuszczanie form
statej opieki”, ,jako doroéli nie zaufania, brak aspiracjido [ aktywnosci dzieciecej
potrafig by¢ odpowiedzialni”. osiggania celdw rozwojo- dla 0sdb dorostych,
wych, brak oczekiwania utrzymywanie na po-

dojrzatosci spotecznej, brak | ziomie dziecka w rolach
gotowosci do zrezygnowa- | spotecznych, ograni-

nia z autorytarnej postawy | czanie autonomii, brak
na rzecz partnerstwa propozycji rél dorostych
z 0sobg dorosta. i brak wspierania w nich,
tatwos¢ wykluczania.

Zrédto: opracowane na postawie wystapie Krystyny Mrugalskiej w ramach projektu ,Wsparcie 0séb z uposledze-
niem umystowym w stopniu umiarkowanym i znacznym (w tym z zespotem Downa i/lub niepetnospraw-
nosciami sprzezonymi) oraz gtebokim stopniem uposledzenia umystowego II” realizowanego przez PSONI
w latach 2013-2015.

Analiza poréwnawcza badan zrealizowanych przez zesp6t badaczy z Instytutu Spraw
Publicznych w 1993 roku (Ostrowska, Sikorska, Sufin) i 1999 roku (Ostrowska, Sikorska,
Gaciarz) pokazuje, ze mimo pozytywnych deklaracji dotyczacych oséb z niepetnospraw-
noscig gotowos¢ niesienia im pomocy spadta z 77% (1993) do 69% (1999). Badacze, by
wyjasni¢ powyzsze zjawisko, wskazujg na wypowiedzi samych respondentow z niepet-
nosprawnoscig, ktorzy wyrazili przekonanie, ze tempo zycia powoduje skupienie ludzi
na wtasnych sprawach i zajmowanie sie wtasnymi problemami. Autorzy badan podkre-
$lajg, ze gotowos¢ niesienia pomocy osobom z niepetnosprawnosciami —jak siedem lat
wczesniej — byta uzalezniona od rodzaju niepetnosprawnosci lub choroby. Na podstawie
analizy wynikéw najsilniejszy dystans zaobserwowano w stosunku do 0séb z chorobami
psychicznymi i z niepetnosprawnoscig intelektualng, najmniejszy zas w stosunku do oséb
majacych ograniczenia niewidoczne lub widoczne, ale niewptywajace na ograniczenia
w funkcjonowaniu (Ostrowska, Sikorska, Gaciarz, 2001, s. 119-120).
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Pdzniejsze badania przeprowadzone przez Andrzeja Sekowskiego (2006) dotyczace
postaw wobec 0séb z niepetnosprawnosciami potwierdzajg prezentowane powyzej
wyniki badan, ze najbardziej negatywne postawy, ujawniajace sie wobec 0sdb z nie-
petnosprawnosciami, dotycza 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng i z chorobami
psychicznymi. Jak pisze Sekowski (2006, s. 36), ,,najwieksze uprzedzenia dotycza osob,
ktére zardwno w zachowaniu, jak i wygladzie odrdzniajg sie od standardéw otaczaja-
cego Swiata”. Im bardziej widoczna niepetnosprawnosé przejawiajaca sie w defektach
cielesnych lub zachowaniach, tym wiekszy dystans. Czynnikiem wyzwalajgcym takie
zachowania byt lek przed odmiennoscig, miedzy innymi obawy przed nieprzewidy-
walnoscig reakcji 0sdb o ograniczonych funkcjach rozumienia i komunikowania sie?
(Ostrowska, 2015, s. 45-46).

Niewfasciwe postawy spoteczne w stosunku do 0sdb z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng mogg miec zrodto w leku przed odmiennoscia, braku wiedzy i doswiadczenia
w bezposrednich kontaktach, obawie zwigzanej z ich niesamodzielnoscig. By¢ moze
niewtasciwe postawy wynikaja tez po prostu z braku umiejetnosci zachowania sie w ich
towarzystwie.

Z ostatnich badan Antoniny Ostrowskiej (2015) ,Niepetnosprawni w spoteczenstwie
1993-2013" wynika, ze obecnie postawy i manifestowane deklaracje w kwestii okreslo-
nych zachowan wskazujg na normalizacje, czyli postrzeganie oséb z niepetnosprawno-
$ciami jako rownych i rdwnoprawnych obywateli. Zwieksza sie tez aprobata aktywnosci
zmierzajgcych do uzyskania przez nie takiego statusu. Czasami te zmiany przybierajg
kierunek odwrotny, wskazujg na tendencje do pogtebienia sie obojetnosci i niecheci
wobec ,bycia razem”.

Pojawit sie ciekawy wniosek wynikajacy ze $ledzenia podobienstw i réznic w roz-
miarach istniejgcego dystansu spotecznego wobec 0sdéb o réznych rodzajach niepet-
nosprawnosci. Otdz na niezmiennym poziomie pozostat dystans odczuwany wobec
niepetnosprawnosci ruchowej, estetycznej, funkcjonalnej i sensorycznej. Natomiast
zmniejszyt sie dystans wobec 0sdéb z niepetnosprawnoscia intelektualng i chorobami
psychicznymi (Ostrowska, 2015, s. 276-282). Jak wskazuje autorka badania, pomimo
odnotowane] znaczacej zmiany ,,0bie te niepetnosprawnosci w dalszym ciggu powo-
duja relatywnie najsilniejszy dystans, jednak jego rozmiar jest znaczgco zmniejszony
w stosunku do okresu z poprzednich badan” (tamze, 2015, s. 282) — orientacyjnie mniej
wiecej 0 10 punktow procentowych.

22 Bytato jedna z tez postawionych w podsumowaniu wynikéw badar przeprowadzonych przez A. Ostrowska, Niepet-
nosprawni w spoteczenstwie 1993-2013, Wydawnictwo IFiS PAN, Warszawa, 2015.
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W nowoczesnym mysleniu o niepetnosprawnosci to wiasnie postawy pozytywne,
nastawienie na wspieranie i konkretne dziatania, stwarzajg mozliwo$¢ oraz warunki
do niezaleznego i autonomicznego zycia 0sdb z niepetnosprawnosciami. Chodzi wiec
o tworzenie takich warunkdw zycia, ktére zapewnig poszanowanie godnosci i bedg
przeciwdziata¢ dyskryminacji (Zuraw, 2008, s. 30), przyczynia sie do tworzenia postaw
i zachowan sprzyjajacych autonomii i niezaleznosci.

Brak wiedzy, uprzedzenia i dyskryminacja maja wielki wptyw na ludzkie zycie oraz
osiggniecia (lub ich brak). To, co jest uznawane w danym spotfeczenstwie za niepetno-
sprawnosé, w innym nie musi by¢ traktowane tak samo. Natomiast postawy negatywne
sg przeszkodg na drodze do samorealizacji 0s6b z niepetnosprawnoscia oraz do korzy-
stania przez nie z przystugujacych im praw. Najwazniejszymi przyczynami tego zjawiska
s3: zbyt mafa wiedza na temat niepetnosprawnosci intelektualnej oraz wcigz panujace
stereotypy, wptywajace niekorzystnie na postawy spoteczne wobec oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng i na sposob ich traktowania. Naturalng konsekwencjg zmiany
paradygmatu powinna by¢ wiec zmiana orientacji w postrzeganiu 0séb z niepetnospraw-
noscig intelektualng z negatywnej, koncentrujgcej sie na deficytach i ograniczeniach,
na bardziej pozytywng, pozwalajacg respektowad ich prawa, dostrzega¢ mocne strony,
a takze wzrastajace mozliwosci aktywnego funkcjonowania w spoteczefstwie w réznych
rolach, miedzy innymi w roli pracownika (Firkowska-Mankiewicz, 2017). Zmienia sie tez
model traktowania 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng — od odmawiania im god-
nosci, pozbawiania ich szans, z jakich mogg korzystac inni, traktowania jako gorszych,
niepasujgcych do akceptowanych wzorcow, przez dopuszczanie podejscia medyczno-
-opiekunczego, opartego na biernosci zyciowe;j i izolacji (m.in. w domach pomocy spo-
tecznej), do modelu opartego na prawach cztowieka — dzi$ coraz czesciej uznawanego
i wprowadzanego w zycie (Mrugalska, 2015).

Cele podejmowanych dziatan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej powin-
ny by¢ skierowane na poprawe jakosci zycia 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Wskazuje sie na potrzebe wspierania rozwoju ich kariery zawodowej i zapewnienie im
odpowiednich warunkéw w tym zakresie. Konieczne jest tez dokonanie oceny i zmiany
czynnikdw Srodowiskowych, ograniczajgcych mozliwos¢ prowadzenia samodzielnego
i niezaleznego zycia. Ocena potrzeb w aspekcie podjecia i utrzymania zatrudniania ma
charakter holistyczny. Oprdcz czynnikdw wewnetrznych — zasobdw oraz indywidualnych
trudnosci danej osoby — uwzglednia sie takze znaczenie czynnikdw $rodowiskowych
wptywajgcych na funkcjonowanie w srodowisku pracy i poza nim. Proces oceny potrzeb
jest Scisle zwigzany z procesem wsparcia udzielanego w nabywaniu wiedzy i umiejet-
nosci niezbednych do podjecia zatrudnienia, a w konsekwencji — do samodzielnosci

55



Aktywnosc¢ zawodowa a jakos¢ zycia dorostych osob z niepetnosprawnoscig intelektualng

w zyciu. By¢ moze wszystkie te dziatania pozwolg zaréwno osobie z niepetnospraw-
noscia, jak i spoteczenstwu spojrze¢ na te osobe w kategoriach wykraczajacych poza
niepetnosprawnos¢ i wynikajace z tego tytutu ograniczenia i zobaczy¢ cztowieka, ktory
ma swoje potrzeby, ma tez swoje ograniczenia, ale przede wszystkim ma perspektywy
samodzielnego i niezaleznego zycia.
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Justyna Kozak

— Czym dla pani jest dobre zycie?

— Jak sie ma poczucie bezpieczenstwa i ludzi, na ktérych
mozna liczyc.

— Czy czuje sie pani bezpiecznie?

— Tak, bo mam takich ludzi - w pracy, w rodzinie, instruktoréw,
kierownikow.

— Co to znaczy liczy¢ na kogos?

— W mojej ocenie to tak, ze mam z nimi staty kontakt, moge
do nich zawsze przyjs$¢, zadzwonic... Tak mam w rodzinie
i tak mam tutaj w pracy.



Jacek Kowal

— Czym dla pana jest dobre zycie?
— Ja mam dobre zycie!

— Ale co oznacza dobre zycie?

— Miec prace.

— | jeszcze coS?

— Pitka nozna, granie w pitke, kibicowanie JKS Jarostaw.
To sg wiasnie moje pasje.



Aktywnos¢ zawodowa 0sdb z niepetnosprawnosciq intelektualng

Rozdziat 2

Aktywnos¢ zawodowa o0sob
z niepetnosprawnosciy intelektualng

2.1. Praca i zatrudnienie w 2yciu osob z niepetnosprawnoscig intelektualng

Praca to jedna z najistotniejszych wartosci w zyciu cztowieka. Jest najpetniejszg forma
uczestniczenia w zyciu spotecznym i gospodarczym (art. 27 Konwencji Narodow Zjedno-
czonych o prawach oséb niepetnosprawnych, KPON 2006). Daje tez mozliwos¢ samo-
realizacji, usamodzielnienia, prowadzi do niezaleznosci (Mrugalska, Zakrzewska, 2014).

Anthony Giddens definiuje prace jako zajecie ,wymagajace wysitku umystowego
i fizycznego, ktdrego celem jest wytworzenie débr i swiadczenie ustug stuzgcych za-
spokojeniu ludzkich potrzeb” (Giddens, 2012, s. 886). Praca czesto kojarzy sie nam
z duzym wysitkiem, ale gdyby byta tylko wysitkiem i trudzeniem sie, to ludzie, ktdrzy jej
nie majg lub ja utracili, nie czuliby sie odrzuceni (tamze, s. 923). Prace nalezy ujmowac
wieloaspektowo. Na przyktad w ujeciu socjologicznym ,jest to kazda celowa czynno$¢
spofecznie uzyteczna lub spotecznie doniosta” (Januszek, Sikora, 1998, s. 10). Praca ma
znaczenie spoteczne, gdyz jej realizowanie przez jednostki zawsze wywiera wptyw na
postawy, interakcje, interesy innych jednostek i grup. Jest zaspokojeniem potrzeb, okre-
slonych w duzej mierze przez grupy, do ktdrych jednostka nalezy. Realizowanie pracy
wymaga wspotpracy wielu rozproszonych jednostek i grup, przyczynia sie tym samym
do ich integracji i koordynowania wysitkdw (Januszek, Sikora, 1998, s. 10).

Giddens (2012, s. 923) wskazuje na kilka waznych aspektéw pracy zawodowej: (1) pie-
nigdze, czyli wynagrodzenie za wykonywang prace; (2) poziom aktywnosci— pozwala na
wykorzystanie nabytych umiejetnosci i zdolnosci; (3) urozmaicenie zycia — umozliwia
zmiane otoczenia, jest pretekstem do opuszczenia domu i oderwania sie od obowigz-
kdw zwigzanych z jego prowadzeniem; (4) struktura czasu — zapewnia zorganizowany
i harmoniczny uktad struktury czasu (rytm dnia, przewidywalnosc), a takze zapobiega
nudzie, czesto wywotujgcej apatie; (5) kontakty spoteczne — srodowisko pracy pozwala
na poznanie ludzi, umozliwia wchodzenie w nowe kontakty i uktady spoteczne, uroz-
maica sie€ interakcji, umozliwia podejmowanie wspdlnych zaje¢; (6) poczucie wtasnej
tozsamosci— pozwala jednostce okreslic siebie, poczu¢ swojg wtasng i spoteczng wartosc.

Zdaniem Marcina Garbata (2013a, s. 84) praca stanowi czesto credo zycia spoteczne-
go, a dla 0séb z niepetnosprawnoscia petni dodatkowa funkcje rehabilitacyjng i socjali-
zacyjng (Kasprzak, Michalak, 2016, s. 68). Funkcja rehabilitacyjna odnosi sie do poprawy
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sprawnosci fizycznej i psychicznej, co stanowi istotny cel rehabilitacji (Majewski, 2006, s. 52).
Przyjmuje sig, ze ostatecznym kryterium oceny efektywnosci rehabilitacji jest podjecie
zatrudnienia przez osoby z niepetnosprawnosciami (Kowalik, 2007, s. 235). Natomiast
odpowiednio dobrane srodowisko pracy ma szanse petnic¢ funkcje rehabilitacyjng, wpty-
wac na catosciowe psychofizyczne funkcjonowanie tych oséb (Wolan-Nowakowska, 2013,
s.40). Kazdy rodzaj pracy jest wykonywany w okreslonym srodowisku spotecznym, wiec
petni tez funkcje socjalizacyjna. Osoba z niepetnosprawnoscig ma mozliwosé realizowa-
nia sie w nowej roli zawodowej — roli pracownika. Stwarza jej to szanse na budowanie
relacji ze wspotpracownikami, z przetozonymi lub klientami (tamze, s. 40). Funkcja soc-
-jalizacyjna pracy umozliwia osobom z niepetnosprawnosciami nawigzanie, utrzymanie
i poszerzenie kontaktow spotecznych, daje im poczucie sensu zycia (Saunders, Nedelec?,
2014). Dzieki aktywnosci zawodowe] osoby te wchodzg w prawdziwe interakcje nie
tylko z najblizszg rodzing, ale réwniez ze srodowiskiem pracownikéw petnosprawnych
(Ossowski, 1999). Badania zadowolenia z pracy 0s6b z niepetnosprawnosciami wykazaty,
ze sposrod wielu obszaréw aktywnosci zawodowej to wiasnie relacje z przetozonymii ze
wspdtpracownikami odgrywaja gtdwna role w ksztattowaniu zadowolenia z pracy wsréd
badanych pracujgcych na otwartym i chronionym rynku pracy (TNS OBOP, 2010, s. 402).

Ponadto w swiecie dokonywany jest podziat na osoby , pracujace” i ,niepracujgce”
(Bteszynriska, 2001). Krystyna Bteszyriska (2001, s. 215), odwotawszy sie do opracowania
A. Stasiek (1999), wyjasnia, ze ,,specyfika spotecznej i ekonomicznej sytuacji przedstawi-
cieli poszczegdlnych kategorii, doswiadczanych przez nich problemdw i uswiadamianych
interesow ksztattuje przy tym poczucie odrebnosci bedgce, obok odmiennosci etnicznej
i religijnej, jedng z najczestszych przyczyn konfliktu spotecznego”. Podziat ten jest wiec
istotny ze wzgledu na szczegdlne znaczenie biernosci zawodowej w procesie spotecznej
marginalizacji i automarginalizacji. Osobom niepracujgcym jako cztonkom spoteczen-
stwa przypisuje sie nizszy status, za$ ich potrzeby i problemy usuwa sie ,na peryferie
zycia zbiorowego” (tamze, s. 216). W konsekwencji prowadzi to do sytuacji, w ktérej
jednostka otrzymuje etykiete: ,niepracujacy”, ,bezrobotny”, co moze dodatkowo po-
gtebiac i utrwalac poczucie izolacji. Posiadanie pracy moze zabezpieczy¢ osobe z nie-
petnosprawnoscig przed marginalizacja i spotecznym naznaczeniem (Ossowski, 2004).
Praca daje poczucie niezaleznosci materialnej i osobistej, stwarza perspektywy awansu,
rozwoju osobistego (Maj, 2007, s. 14). Jak wazne jest zatrudnienie dla 0séb z réznymi

23 Dokonano przegladu badan (Saunders, Nedelec, 2014) dotyczacych znaczenia pracy dla 0séb z réznymi rodzajami
niepetnosprawnosci (choroby nowotworowe, zaburzenia funkcjonowania uktadu migsniowo-szkieletowego, urazy
mozgu, choroby umystowe, paraplegia, AIDS). Stwierdzono korzysci wynikajace z podjecia lub kontynuowania pracy
w chorobie: wzrost poczucia wtasnej wartosci, dostrzezenie szansy na podejmowanie nowych wyzwan, poczucie
spetnienia i sensu zycia, mozliwosci nawigzania relacji spotecznych, ucieczke przed nuda, poczucie niezaleznosci
finansowej (za: Kasprzak, Michalak, 2016, s. 68).
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niepetnosprawnosciami, w tym osob z niepetnosprawnoscig intelektualng, pokazaty
wyniki badan prowadzonych przez PFRON w 2017 roku — praca zostata wskazana jako
druga najwazniejsza potrzeba w hierarchii potrzeb badanych oséb (Badanie potrzeb...,
2017, s. 76). Ponadto istniejg dowody, ze zatrudnienie jest predyktorem jakosci zycia
0s0b z niepetnosprawnoscig (Schalock, Lilley,1986).

Nikogo nie powinno zatem dziwi¢, ze posiadanie pracy jest niezwykle wazne dla 0séb
z niepetnosprawnoscig intelektualna. Osoby te maja takie potrzeby jak wszyscy ludzie:
chca sie cieszy¢ wolnoscig, mie¢ przyjaciét i znajomych oraz prace wybrang zgodnie
z wtasnymi preferencjami. Cho¢ przez wiele lat byty uwazane za niezdolne do pracy,
nielicznym z nich udawato sie podja¢ zatrudnienie, a wtedy angazowaly sie, staraty sie
je utrzymad, po prostu lubity pracowac (Lynch, 2007, s. 51).

Skad potrzeba pracy u 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng? Powody sg bardzo
rézne, ale jeden rodzaj motywacji pozostaje niezmienny —te osoby chcg zy¢ normalnie,
mie¢ poczucie celu w zyciu, by¢ czescig spotecznosci i nie chcg by¢ postrzegane tylko
przez pryzmat niepetnosprawnosci. Walczg o wtasng tozsamosé, dobrg samoocene
i pewnosc siebie w kontaktach spotecznych. Poza tym pragng doswiadcza¢ wszystkich
zalet posiadania pracy, w tym: statego rytmu dnia, kontaktow towarzyskich, poczucia
spetnienia oraz posiadania wtasnego dochodu. Ustalenia Cumminsa (2000) wskazuja, ze
osoby o niskim statusie spoteczno-ekonomicznym (czestym u 0séb z niepetnosprawno-
$cig intelektualna) taczg wyzszg jakos¢ zycia z wyzszym poziomem dochodu, poniewaz
dodatkowy dochdd moga wykorzystaé w codziennym funkcjonowaniu. Wiele osobistych
historii, z ktorymi sie spotkatam podczas pracy w Centrum DZWONI, potwierdza znacze-
nie pracy w zyciu 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng. Warto tu zacytowac stowa
jednej z klientek Centrum: ,,Pracuje, zarabiam pienigdze, moge sobie kupic¢ rézne rzeczy
[...], mam nowych znajomych. Czuje sie dorosta”?.

2.1.1. Aktywnos¢ zawodowa osdb z niepetnosprawnosciami i niepetnosprawnoscia
intelektualng

Obserwowane w ostatnich dekadach coraz bardziej postepowe podejscie do potrzeb
0s0b z niepetnosprawnosciami spowodowato poprawe jakosci zycia 0séb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng. Mimo to ich udziat w rynku pracy (szczegdlnie w warunkach
konkurencyjnych) jest nadal znacznie mniejszy niz udziat reszty spoteczenstwa. Istniejg
badania na Swiecie potwierdzajace niekorzystng sytuacje zawodowg 0s6b z niepetno-
sprawnoscig intelektualng. Na przyktad badanie przeprowadzone w Kanadzie dowiodto,
ze aktywne zawodowo osoby z niepetnosprawnosciami przepracowujg rocznie o potowe

24 Wypowied? jednej z pracujacych zawodowo klientek Centrum DZWONI zarejestrowana podczas udziatu w grupie
wsparcia, Warszawa 2017.

61



Aktywnosc¢ zawodowa a jakos¢ zycia dorostych osob z niepetnosprawnoscig intelektualng

mniej czasu niz osoby petnosprawne. Ponadto okazato sie, ze osoby z niepetnosprawno-
$cig intelektualng podejmujg prace jeszcze rzadziej —tylko 27% z nich byto zatrudnione
w czasie przeprowadzania badania (Canadian Asociation for Community Living, 2006,
za: tamze, s. 30). Do podobnych wnioskéw doszli badacze, ktérzy dokonali przegladu
literatury i stwierdzili, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng znajdujg prace od
trzech do czterech razy rzadziej niz osoby sprawne intelektualnie (Verdonschot i in.,
2009, s. 303-318).

W Polsce aktywnos¢ zawodowa najczesciej jest utozsamiana z wykonywaniem pracy
(w zamian za wynagrodzenie lub jakas$ forme ekwiwalentu pozaptacowego) albo goto-
woscig do jej wykonywania. Wedtug definicji zawartej w Wielkiej Encyklopedii PWN
(2001, s. 293) aktywnos¢ zawodowa to ,uczestnictwo w procesie produkcji spotecznej,
wykonywanie pracy przynoszacej dochdd”. Zatem aktywni zawodowo to wszyscy lu-
dzie w wieku produkcyjnym, pracujacy oraz niepracujacy, ale wyrazajacy cheé podijecia
zatrudnienia, czyli zarejestrowani bezrobotni. Do wyzej wymienionych nie zaliczajg sie
uczniowie odbywajgcy nauke zawodu, gospodynie domowe ani osoby zyjgce wytgcznie
z kapitatu. W literaturze grupe, ktdérg cechuje aktywnos¢ zawodowa, okresla sie jako
»Sife robocza”. Jest ona definiowana jako zaséb ludzi w wieku produkcyjnym zdolnych
i gotowych do podjecia pracy na typowych warunkach istniejgcych w gospodarce (Mi-
lewski, 1997, s. 244-245). Z tej definicji wynika, ze zasoby sity roboczej sg sktadowg ogétu
liczby 0s6b w wieku produkcyjnym. Zas stosunek miedzy zasobami sity roboczej a liczbg
ludnosci w wieku produkcyjnym okreslany jest mianem wspdtczynnika aktywnosci za-
wodowej (Milewski, Kwiatkowski, 2018, s. 669). Wspdtczynnik ten oblicza sie dla ptci,
roznych przedziatéw wieku, ludnosci rolniczej i nierolniczej, wiejskiej i miejskiej (Wielka
Encyklopedia PWN, 2001, s. 293). Przyjmuje sie, ze im wyzszy wspotczynnik aktywnosci
zawodowej, tym wieksza czes¢ ludnosci w wieku produkcyjnym chce pracowaé zawo-
dowo (Milewski,1997, s. 244-245).

0Od maja 1992 roku co kwartat w Polsce prowadzone sg przez GUS Badania Aktywnosci
Ekonomicznej Ludnosci (BAEL) zgodnie z metodyka Miedzynarodowej Organizacji Pracy.
0d 1993 roku prowadzone sg rowniez pomiary aktywnosci zawodowej 0séb z niepetno-
sprawnosciami. Zgodnie z zaleceniami miedzynarodowymi w BAEL do 0sdb pracujgcych
zalicza sie te osoby, ktére w badanym tygodniu wykonywaty prace zarobkows, to znaczy
prowadzity wtasng dziatalno$¢ gospodarczg, byty zatrudnione w charakterze pracowni-
ka najemnego na podstawie stosunku pracy, pomagaty bez umownego wynagrodzenia
w prowadzeniu rodzinnej dziatalnosci gospodarczej lub uczyty sie zawodu i otrzymywaty
za to wynagrodzenie. Uwzglednia sie tu minimalny wktad pracy osoby (wedtug kryte-
rium MOP jest to minimum 1 godzina pracy) w okresie objetym obserwacja (tydzien).
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Jako pracujace traktowane s takze osoby, ktore akurat nie pracowaty z powodu urlopu,
choroby lub innych powoddw (do 3 miesiecy lub powyzej 3 miesiecy przy réwnoczesnym
otrzymywaniu co najmniej 50% wynagrodzenia) (Zgierska, 2017, s. 27).

Wyniki BAEL wskazujg, ze w 2018 roku w poréwnaniu z rokiem poprzednim wspot-
czynnik aktywnosci zawodowej 0séb z niepetnosprawnosciami w wieku produkcyjnym
spadt 0 0,6 pkt proc. (wzrost o 3 pkt proc. w stosunku do roku 2015) i uplasowat sie na po-
ziomie 28,3. Statystyki gromadzone w latach 2008-2018 ukazuja wzrost aktywnosci eko-
nomicznej tej grupy spotecznej, wartos¢ wspotczynnika aktywnosci zawodowej wzrosta
04,4 pkt proc. Pomimo zachodzenia korzystnych zmian poziom aktywnosci zawodowej
tych oséb nadal znaczaco odbiega od aktywnosci zawodowej oséb sprawnych. W 2018
roku wspotczynnik aktywnosci zawodowej 0sob sprawnych w wieku produkcyjnym wy-
nosit 80,5%, wskaznik zatrudnienia — 77,4%, natomiast stopa bezrobocia uksztattowata
sie na poziomie 3,9%. Tymczasem dla 0séb z niepetnosprawnosciami wskazniki te wy-
niosty odpowiednio 28,3%, 26,2%, 7,2%). Rdznica miedzy wskaznikiem zatrudnienia oséb
sprawnych a niepetnosprawnych w wieku produkcyjnym wyniosta wiec 51,2 pkt proc.,
a miedzy stopg bezrobocia tych dwdch grup — 3,3 pkt proc®.

Raport , Osoby niepetnosprawne na rynku pracy” przygotowany przez Wydziat Analiz
i Wspotpracy Miedzynarodowej Biura Petnomocnika Rzgdu do Spraw Oséb Niepetno-
sprawnych na podstawie wynikow reprezentacyjnego Badania Aktywnosci Ekonomicz-
nej Ludnosci (2018, s. 9-13) wskazuje, ze poziom aktywnosci zawodowej 0séb z nie-
petnosprawnosciami jest skorelowany z miejscem zamieszkania, wiekiem, stopniem
niepetnosprawnosci oraz wyksztatceniem. Osoby z niepetnosprawnosciami mieszkajace
w miastach sg bardziej aktywne zawodowo od 0séb mieszkajacych na wsi. Najbardziej
aktywne zawodowo byty osoby z niepetnosprawnosciami w przedziale wiekowym miedzy
35. a 44. rokiem zycia. Najwyzszym poziomem aktywnosci zawodowej charakteryzujg
sie osoby z lekkim stopniem niepetnosprawnosci (36% wskaznik zatrudnienia). U oséb
z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci wskaznik ten wyniost 28,7%, a u 0séb
ze stopniem znacznym — zaledwie 8,7%. Najwyzszy wskaznik aktywnosci zawodowej
0s6b z niepetnosprawnosciami w wieku produkcyjnym byt wsrdd oséb z wyksztatceniem
wyzszym i wyniost 55,9%, wskaznik zatrudnienia zas — 51,3%.

W tym samym raporcie czytamy, ze w Powiatowych Urzedach Pracy (PUP)* naj-
liczniejszg zarejestrowang grupg oséb bezrobotnych i poszukujacych pracy byta gru-
pa 0s6b z lekkim stopniem niepetnosprawnosci (odpowiednio: 65,5% i 15,9%), ze

25 https://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/rynek-pracy/pracujacy-bezrobotni-bierni-zawodowo-wg-bael/aktywnosc-
-ekonomiczna-ludnosci-polski-iii-kwartal-2019-roku,4,35.html. Dostep: 15.03.2020.

26 Biuro Petnomocnika Rzadu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych Wydziat Analiz i Wspdtpracy Miedzynarodowej
(2018). ,Osoby niepetnosprawne na rynku pracy”. Bezrobocie rejestrowane oséb niepetnosprawnych przygotowane
na podstawie sprawozdania MRPiPS-07 oraz MRPiPS-01.
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stopniem umiarkowanym (32,5% i 62,1%) i znacznym (2,0% i 22,0%). Wida¢ wyraznie,
ze proporcje zarejestrowanych oséb z danym stopniem niepetnosprawnosci zmieniajg
sie w zaleznosci od statusu osoby zarejestrowane;.

Jesli przyjrzymy sie osobom z niepetnosprawnos$ciami zarejestrowanym w PUP jako
osoby bezrobotne wedtug rodzajéw niepetnosprawnosci, to w 2017 roku najmniej liczng
grupe stanowity osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng (1,5%). Brakuje danych, ile
0s6b z tym rodzajem niepetnosprawnosci byto zarejestrowanych w urzedach jako osoby
poszukujgce pracy, a przeciez najczesciej wiasnie taki status podczas rejestracji moga
one uzyskac, poniewaz pobieraja rente socjalng lub inne swiadczenia uniemozliwiajace
im zarejestrowanie sie jako osoby bezrobotne. By¢ moze przy uwzglednieniu tej statystki
obraz 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktére chcg znalez¢ prace i skorzystac
z instrumentow, jakie oferuje urzad pracy, przedstawiatby sie bardziej optymistycznie.

Brakuje doktadnych danych dotyczacych aktywnosci zawodowej 0séb z niepetno-
sprawnoscig intelektualna. Z fragmentarycznych informacji zawartych w raportach i ana-
lizach wynika, ze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng sg grupg bierng zawodowo.
Jak podajg autorzy opracowania analizujgcego mozliwosci zatrudnienia wybranych grup
0s6b z niepetnosprawnosciami, najnizszy wskaznik aktywnosci zawodowej 0séb z niepet-
nosprawnosciami zwigzany jest z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz schorzeniami
narzgdu stuchu (odpowiednio: 8,5% i 11,9%). Autorzy piszg, ze osoby z niepetnospraw-
noscig intelektualng stanowig w$rdd osob niepracujgcych grupe majaca najwieksze
trudnosci z podjeciem zatrudnienia (Kuklaiin., 2011, s. 109, 127). W przypadku tej grupy
duze znaczenie ma stopien niepetnosprawnosci i fakt, ze czesto jest to niepetnospraw-
nos¢ sprzezona. S3 to czynniki obnizajace prawdopodobieristwo uzyskania zatrudnienia:
niepetnosprawnos¢ sprzezona — ponad dwukrotnie, stopied umiarkowany lub znaczny
— ponad trzykrotnie w stosunku do niepetnosprawnosci w stopniu lekkim (Ewaluacja
wejscia 0s6b..., 2016, s. 26).

Niska aktywno$¢ zawodowg 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng potwierdzajg
badania przeprowadzone na terenie Wielkopolski — co sz6sta osoba biorgca udziat w ba-
daniach pracowata (15,7%). Wsrdd respondentdw najczestszym miejscem aktywnosci
zawodowej byt otwarty rynek pracy (7,4%) oraz zaktad pracy chronionej (4,9%). Niski
odsetek badanych pracowat w zaktadach aktywnosci zawodowej (1%) oraz w innych
miejscach (2,4%). Tymczasem zdecydowana wiekszos¢, bo az 84,3% badanych, byta
nieaktywna zawodowo, a przez to nie miata dochodu. Jak twierdzg autorzy badania,
»dane te mogg byc jeszcze dodatkowo zawyzone przez osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng, ktére swoim miejscem pracy nazywajg warsztaty terapii zajeciowej lub
prace nierejestrowang, dorywczg, pozostajgcg w tzw. szarej strefie” (Obiektywna i su-
biektywna jakos¢ zycia..., 2014, s. 98).
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Najwiekszy wkfad w organizowanie zatrudnienia osob z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng majg organizacje trzeciego sektora. Jak pisze Beata Cytowska (2012, s. 100)
»Wykazujg one wyjatkowsq inicjatywe w naswietlaniu znaczenia i korzysci zwigzanych
z pracg tej grupy spotecznej”. Z informacji zamieszczonych na stronie Polskiej Federacji
Zatrudnienia Wspomaganego (PFZW)* wynika, ze dzieki wsparciu organizacji w niej
zrzeszonych okoto poéttora tysigca 0sdb z niepetnosprawnosciami, w tym z niepetno-
sprawnoscig intelektualng, podjeto zatrudnienie na otwartym rynku pracy (ORP) w mo-
delu ZW. Badanie ewaluacyjne PFRON (2016) wykazato, ze osoby z réznymi rodzajami
niepetnosprawnosci, ktore uczestniczg w projektach opartych na modelu zatrudnienia
wspomaganego, majg wiekszg szanse na zdobycie i utrzymanie zatrudnienia (Ewalu-
acja wejscia osdb..., 2016, s. 14). To pokazuje duzg skutecznos¢ tej metody wspierania
aktywnosci zawodowej 0s6b z niepetnosprawnosciami. Niestety, obecnie ta forma za-
trudnienia dostepna jest w bardzo niewielkim zakresie.

2.1.2. Przyczyny biernosci zawodowej 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng

Przyczyny biernosci zawodowej 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng sg rézne:
dotyczg czynnikéw zwigzanych z samg osobg i z jej najblizszym otoczeniem, srodowiska
lokalnego i funkcjonujacych w nim instytucji pomocowych oraz instytucji rynku pracy
(Wolan-Nowakowska, Opiofa, 2010, s. 51-55).

Jak wspomniatam, tylko niewielkg czes¢ zarejestrowanych bezrobotnych i poszuku-
jacych pracy w powiatowych urzedach pracy stanowia osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng®®. Dowodzi to, ze nawet te osoby, ktdre chcg znalezé prace, nie korzystaja
z oferty publicznych stuzb zatrudnienia. Jedng z zasadniczych barier w korzystaniu przez
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng z ustug tych stuzb jest brak oferty urzedéw
pracy dostosowanej zwtaszcza do ich potrzeb poznawczych oraz umiejetnosci komunika-
cyjnych (Wolan-Nowakowska, 2019, s. 52). Z pewnoscig nie pomaga w tym opinia samych
pracownikéw urzeddw pracy na temat mozliwosci tych oséb. Wedtug pracownikéw PUP
mozliwosci podjecia pracy przez osobe z niepetnosprawnoscia intelektualng sg niewiel-
kie, gtéwnie ze wzgledu na niski poziom wyksztatcenia(Giermanowska, 2007, s. 65-97).

Tymczasem z przeprowadzonego na zlecenie PFRON ,Badania wptywu kierunku
i poziomu wyksztatcenia na aktywnos¢ zawodowg o0séb niepetnosprawnych...” (2009)
wynika, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng obecnie i kiedys pracujace dyspo-
nujg réznym zestawem kompetencji. Te same badania wykazaty, ze poziom wyksztatcenia

27 Dane zebrane od Cztonkéw Polskiej Federacji Zatrudnienia Wspomaganego, ktdrzy realizujg ustuge zatrudnienia
wspomaganego dla 0séb z niepetnosprawnosciami w trybie ciggtym (od kilku do kilkunastu lat). Zob. informacja na
stronie PFZW: http://pfzw.pl/. Dostep: 19.02.2020.

28 Dane zebrane przez Biuro Petnomocnika Rzadu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych (2018) z powiatowych urzedow
pracy.
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w niewielkim stopniu byt czynnikiem réznicujagcym stosunek do pracy i chec jej podejmo-
wania przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna. Nieco bardziej zmotywowane
do pracy byty osoby z wyksztatceniem zawodowym, nieco mniej zas te z wyksztatceniem
gimnazjalnym i nizszym. Jednak dwie na trzy osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
nigdy nie pracowaty, a odsetek ten zwiekszat sie wraz ze stopniem niepetnosprawnosci
intelektualnej (Badanie wptywu..., 2009, s. 5-14).

Warto wspomniec o urzedach pracy szukajacych sposobdw wspierania 0séb z nie-
petnosprawnoscig intelektualng w podjeciu zatrudnienia. Dobrym przyktadem sg pra-
cownicy dwdch? z nich. W ramach innowacji spofecznej ,,Urzad pracy dostepny dla osdb
z niepetnosprawnoscig intelektualng — model naturalnej asystentury”3° zaangazowali
sie oni w opracowanie pakietu materiatéw dla pracownikéw publicznych stuzb zatrud-
nienia. Pakiet ten pozwala na przygotowanie kadr publicznych stuzb zatrudnienia do
obstugi klientéw z niepetnosprawnoscig intelektualng, uwzgledniajgcej indywidualne
potrzeby tych klientow.

Podczas analizowania uwarunkowan biernosci zawodowej 0sdb z niepetnosprawno-
$ciami, w tym z niepetnosprawnoscig intelektualng, w Polsce trzeba uwzglednic zachowa-
nia i motywacje pracodawcdw (Gaciarz, Giermanowska, Sobiesiak, 2009, s. 13). Autorki
badania na ten temat szczegdlny nacisk potozyty na postawy pracodawcdéw z otwartego
rynku pracy, ktdrzy kierujg sie gtdwnie rachunkiem ekonomicznym (Gaciarz, Gierma-
nowska, 2009; Giermanowska, 2009). Z badan prowadzonych przez Ewe Giermanowskg
(2009, s. 64-69) na temat postrzegania pracownikow z niepetnosprawnosciami i uwarun-
kowar ich zatrudnienia® wynika, ze zatrudnienie 0s6b chorujgcych psychicznie wigzato
sie —zdaniem pracodawcow —z bardzo duzym ryzykiem, wymagajacym od pracodawcy
ponadprzecietnej otwartosci. Zdarzato sie, ze pracodawcy udzielajacy odpowiedzi nie
rozrdzniali osdb chorujacych psychicznie od 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Sugerowano, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng sprawdzaja sie najlepiej
w zaktadach pracy chronionej, a zatrudnienie ich na otwartym rynku pracy uzalezniano
od stopnia niepetnosprawnosci oraz koniecznosci wsparcia przez asystenta (trenera
pracy) na terenie zaktadu pracy. Autorka badania zwraca uwage, ze nadal utrzymujg
sie silne postawy dyskryminacyjne wobec 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualna,

29 Urzedu Pracy m.st. Warszawy oraz Powiatowego Urzedu Pracy w Wotominie — filia w Radzyminie.

30 Model zawierat: Podrecznik instruktazowy w zakresie komunikowania sie z osobami z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng oraz obstugi tych os6b w PUP wraz z zasadami przygotowywania informacji dostepne;j i fatwej do zrozumienia;
Scenariusz szkolenia wraz z zatgcznikami; Przewodnik po ustugach i instrumentach rynku pracy dostepnych w PUP
w tekscie tatwym do czytania; Link do filmu instruktazowego: https://youtu.be/zLBJHovMwZI.

31 Materiat do analizy uzyskano podczas czterech dyskusji grupowych i w badaniach sondazowych, w ktdérych pytano
0 postrzeganie pracownikdw z niepetnosprawnoscia, deklaracje zatrudniania 0séb z réznymi niepetnosprawnosciami
oraz o zalety i wady takich pracownikdow.
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chorujgcych psychicznie, z zaburzeniami neurologicznymi oraz niewidomych. Marzena
Battowska-Jucha (2017, s. 169), powotujac sie na ogélnopolskie doswiadczenia treneréw
pracy z Centrum DZWONI wspotpracujgcymi z pracodawcami, wskazuje, ze ogromne
znaczenie dla ksztattowania pozytywnych postaw pracodawcéw zatrudniajacych oso-
by z niepetnosprawnosciami ma przede wszystkim dobry przyktad pracodawcow juz
zatrudniajgcych takie osoby. Autorka podkresla, ze to srodowisko pracy stwarza szanse
osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng na pokazanie ich umiejetnosci i mozliwosci
zawodowych. Wazne, by pracodawcy dostrzegli, ze zatrudnianie osdb z niepetnospraw-
noscig intelektualng nie powoduje trudnosci, jakie sobie wyobrazali.

Badania i analizy dowodzg istnienia potrzeby bliskiej wspotpracy z pracodawcami,
by zagwarantowac im zadowolenie z zatrudnienia 0séb z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng — nawet tych, ktére wymagajg intensywnego wsparcia (Tuckerman i in., 1999,
s. 109-116). Potwierdza te prawidtowos¢ amerykanskie badanie nastawienia praco-
dawcow (Olsoniin., 2001, s. 125-133). Badani pracodawcy z firm réznej wielkosci maja
pozytywne doswiadczenia w zatrudnianiu 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng,
poza tym wysoko sobie cenig szkolenia i wsparcie prowadzone przez ustugodawcow ze-
wnetrznych w ramach zatrudnienia wspomaganego. Pracodawcy wskazali, ze do czesto
wprowadzonych udogodnien w zatrudnieniu oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng
mozna zaliczy¢ dodatkowe wsparcie pracodawcy przez trenera pracy oraz elastyczne
godziny zatrudnienia. Jednocze$nie wskazujg na minimalne koszty tych usprawnien.

Szczegblne miejsce w analizie uwarunkowan biernosci zawodowej 0séb z niepet-
nosprawnoscig intelektualng na rynku pracy zajmujg ich rodzice (opiekunowie). Rola
rodziny jest nie do przecenienia w aktywizowaniu oséb z niepetnosprawnoscia, szcze-
golnie z niepetnosprawnoscia intelektualng (Cytowska, 2017; Prusisz, 2008). Nawet
tylko charakterystyka grupy z badan wtasnych dowodzi, ze sposréd 391 oséb z niepet-
nosprawnoscig intelektualng prawie 90% mieszkato z rodzicami, opiekunami. Zmiany
w aktywnosci zawodowej tych oséb nie bedg wiec mozliwe bez zmiany postaw samych
zainteresowanych oraz ich rodzin (Giermanowska, 2016, s. 92).

Chociaz praca zawodowa jest kluczowym dowodem powodzenia integracji spotecz-
nej, to osoby z niepetnosprawnosciami czesto nie wierzg w swaj sukces na rynku pracy,
nie uczestniczg w programach aktywizujacych i unikajg wchodzenia w aktywne role za-
wodowe (Giermanowska, 2016, s. 92). Ponadto rola wspierajgca rodzin czesto wymaga
podporzadkowania i ulegtosci ze strony osoby z niepetnosprawnoscig. Przede wszystkim
zas rodziny cechuje nadopiekunczos$c. Jak zauwazajg Iwona Kukulak-Dolata i Iwona Po-
liwczak (2015, s. 11) rodzice (opiekunowie) zniechecaja osoby doroste do podijecia pracy.
Powodami s3: obawa przez utratg réznego rodzaju swiadczen socjalnych i brak wiary
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w sukces na rynku pracy. Taka sytuacja nie motywuje 0sdb z niepetnosprawnosciami
do podejmowania dziatan na rzecz aktywizacji zawodowej, co w konsekwencji moze
prowadzi¢ je do biernosci zawodowej i sprzyja¢ utrwalaniu takiej postawy.

Z informacji zebranych od treneréw pracy pracujgcych w Centrach DZWONI wynika,
ze nadopiekuncza postawa rodzicow nie sprzyja podejmowaniu aktywnosci przez osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualna. Nieched rodzicdw do podejmowania aktywnosci
zawodowej przez ich doroste dzieci czesto taczy sie z brakiem wiary w ich mozliwosci oraz
umiejetnosci spoteczne i zawodowe. W wielu sytuacjach wymagania rodzicéw dotyczace
stanowiska pracy sg zbyt wysokie — nie uwzgledniaja oni mozliwosci swojego dorostego
dziecka. Nie wptywa to korzystnie na dziatania prozatrudnieniowe podejmowane na
przyktad przez kadre WTZ-6w, w tym organizacje indywidualnych zaje¢ praktycznych
(Prusisz, 2008, s. 58).

Beata Cytowska (2017, s. 129-136) w prowadzonych badaniach pytata rodzicow
niepracujacych oséb z niepetnosprawnosciami o przyczyny biernosci zawodowej ich
dorostych dzieci. Wymieniali oni wowczas: orzeczenia (dotyczyto to przede wszystkim
0s6b ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci), problemy zdrowotne, stabg kon-
centracje uwagi, niezdolnos¢ logicznego myslenia, trudnosci z rozumieniem polecen,
brak umiejetnosci szkolnych, brak samodzielnosci i nieumiejetnosé przystosowania sie
do pracy, brak motywaciji. Przytaczali wiele innych argumentéw dotyczacych i samej
niepetnosprawnosci, i barier istniejgcych na rynku pracy. W odpowiedziach na pytanie
o0 nastawienie do zatrudnienia ich dorostych dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng
43% rodzicdw osob niepracujacych deklarowato, ze jest ono pozytywne. Autorka w tym
samym badaniu zapytata rodzicow oséb juz pracujacych o korzysci z tego wynikajace.
Rodzice ci doceniali zaangazowanie swoich dzieci w prace. Zazwyczaj w korzystnym
Swietle przedstawiali podejmowang przez nie aktywnos¢ zawodowg. Wskazywali takze
na trudnosci, ktdre pojawity sie po podjeciu pracy, na przyktad ,,zmeczenie, zmartwie-
nie, gdy sie nie zrozumiato polecenia i nie wykonato zadania, ktdtnie z kolezankami i ko-
legami w pracy wprawiajgce w zaktopotanie i powodujace dezorientacje” (Cytowska,
2017, s. 132). Wiekszos¢ badanych osdéb byta objeta zatrudnieniem wspomaganym,
na co rodzice zwracali uwage; podkreslali role trenera pracy jako osoby wainej we
wspieraniu ich dzieci w podjeciu i utrzymaniu zatrudnienia na otwartym rynku pracy
(tamze, s. 132). Jednym z zadan trenera pracy w procesie zatrudnienia wspomaganego
jest wsparcie rodziny, ktéra moze by¢ nastawiona negatywnie do zatrudnienia swojego
dorostego dziecka na otwartym rynku pracy. Trevor R. Parmenter (2013, s. 80) wskazuije,
ze powodem takiego nastawienia jest ,w wielu przypadkach obawa, ze dziecko bedzie
przesladowane”.
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0 tym, jak wazni sg rodzice, pisze wielu autoréw (Griffin i in., 2008; Lindstrom i in.,
2007, za: T.R. Parmenter, 2013, s. 81). Podkreslajg oni, ze wiasciwe podejscie rodzicow
do mozliwosci ich dorostego dziecka warunkuje wsparcie dorostych osdéb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w wyborze odpowiedniego wariantu zatrudnienia. Badacze
wskazali na znaczenie sieci rodzinnych dla mozliwosci satysfakcjonujgcego zatrudnienia
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna. Sieci rodzinne byty wazne, poniewaz pod-
trzymywaty mozliwo$¢ zatrudnienia tych osdb i udzielania im wsparcia oraz skutecznie
odpowiadaty na potrzeby zatrudnionych oséb (Donelly i in., 2010, s. 227-237).

Brak rzetelnych danych statystycznych, ktére pozwolitby na ocene skali zjawiska
zatrudnienia osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng, uniemozliwia wskazanie, jaki
odsetek tych osob jest aktywnych zawodowo. Jak wynika z badan i analiz bariery utrud-
niajgce zatrudnienie istniejg gtéwnie w srodowisku, w ktérym funkcjonuje dana osoba.
Dotyczy to szkoty, domu, niedroznego systemu rehabilitacji, publicznych stuzb zatrud-
niania oraz postaw, z jakimi osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng stykaja sie na
co dzien.

W krajach rozwinietych, dazacych do przestrzegania praw cztowieka, ale majgcych
na uwadze réwniez wzgledy ekonomiczne panuje powszechna zgoda co do tego, ze
taniej jest dla panstwa tworzy¢ roznego rodzaju formy aktywnosci i zatrudnienia lub
umozliwia¢ ich tworzenie, niz tylko wyptacac zasitki i zapewniac formy opieki przez cate
zycie (Mrugalska, 1999, s. 109). Doswiadczenia pokazujg, ze nawet osoby z umiarko-
wanym i znacznym stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej, gdy znajda sie w roli
pracownika, uczg sie pracy i wykonywania konkretnych czynnosci zawodowych, wspot-
pracy i wspdtzycia w grupie. Czesto nie znajg wartosci pienigdza, czujg jednak jego site
i cenig sobie wynagrodzenie otrzymywane za wykonywang prace. Uswiadamiajg sobie
prestiz spoteczny zwigzany z rolg pracownika, co daje im poczucie satysfakcji (Mrugal-
ska, 1999, s. 114).

Przetamywanie barier ograniczajgcych osobom z niepetnosprawnoscig intelektu-
alng dostep do pracy i mozliwosci jej utrzymania jest wyzwaniem dla spoteczenistwa.
Stworzenie warunkéw do nabywania i rozwoju kompetencji, mozliwosci awansowania,
samorealizacji i rozwoju jest wyzwaniem dla panstwa, a dla 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng szansg na satysfakcjonujace zycie.
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2.2. Rehabilitacja zawodowa i zatrudnienie osdb z niepetnosprawnosciami

Perspektywe historyczng rozwoju systemu rehabilitacji zawodowe;j i zatrudnienia
chronionego 0s6b z niepetnosprawnosciami w Polsce w latach 1945-2011 szczegétowo
opisat Marcin Garbat (2013, 2015)*.

Czym jest rehabilitacja zawodowa i jak jg rozumiec? Co sie na nig sktada? Czy jest
skuteczna? Te i inne pytania towarzysza badaczom, ekspertom, politykom i praktykom,
dla ktérych perspektywa systemowego wspierania 0sob z niepetnosprawnosciami w pro-
cesie rehabilitacji zawodowe;j jest wazna.

Rehabilitacja zawodowa wedtug Miedzynarodowej Organizacji Pracy jest ,czescig
ogolnego procesu rehabilitacji i polega na udzielaniu osobie niepetnosprawnej takich
ustug jak: poradnictwo zawodowe, szkolenie zawodowe i zatrudnienie, a nastepnie
utrzymanie pracy oraz awans zawodowy w odpowiedniej pracy, a przez to umozliwi¢
jej integracje lub reintegracje w normalne zycie spoteczne” (Majewski, 1995, s. 48).

Zdaniem Aleksandra Hulka (1969, za: Majewski 1995, s. 48-49) koncepcja rehabili-
tacji zawodowej opiera sie na dwdch podstawowych przestankach:

1. Kazda osoba z niepetnosprawnoscia zachowuje okreslone sprawnosci, ktére po ich
zidentyfikowaniu i ukierunkowaniu oraz po zastosowaniu odpowiednich srodkéw
w odpowiednich warunkach mogg by¢ wykorzystane w zyciu codziennym i w pracy
zawodowej.

2. Zadna praca nie wymaga od osoby, ktdra jg podejmuje, zaangazowania wszystkich
sprawnosci psychicznych (w tym intelektualnych) i fizycznych.

W Polsce stworzono zbidr ogdlnych zasad postepowania rehabilitacyjnego oraz
system organizacji ustug rehabilitacyjnych okreslany jako polski model kompleksowej
rehabilitacji*®. Kluczowa role w tworzeniu tego modelu odegrat Wiktor Dega, ktory
sprecyzowat cztery gtowne zasady dla polskiego modelu rehabilitacji: powszechnosg,
wczesne rozpoczecie, kompleksowosé i ciggtos¢ (Ossowski, 1999, s. 115). Rehabilitacja
zawodowa stanowita integralng czes¢ tego modelu. W literaturze przedmiotu reha-
bilitacja zawodowa opisana jest jako ztozony proces przebiegajacy w kilku etapach
(wzajemnie uwarunkowanych i od siebie uzaleznionych). Nalezg do nich: (a) poradnic-
two zawodowe oparte na ocenie zdolnosci do pracy oraz udzieleniu pomocy osobie

32 Zob. na temat genezy rehabilitacji zawodowej w: M. Garbat, (2013b), Geneza i rozwdj rehabilitacji zawodowej oraz
zatrudniania o0séb z niepetnosprawnoscia na ziemiach polskich, w: A. Paszkowicz, M. Garbat (red.). Osoby z niepet-
nosprawnosciami w polityce spotecznej, t. 1, Polskie Towarzystwo Ekonomiczne, Zielona Gora, s. 19-35. M. Garbat,
(2015a), Rehabilitacja zawodowa i zatrudnienie chronione 0séb z niepetnosprawnosciami w Polsce — geneza, rozwoj
i stan obecny. ,Niepetnosprawnos$¢ — zagadnienia, problemy, rozwigzania”, nr | (14), s. 79-104.

33 Zob. na temat polskiego modelu rehabilitacji w: T. Majewski (1995), Rehabilitacja zawodowa oséb niepetnosprawnych,
CNBSI, s. 39-53. W 1970 roku Swiatowa Organizacja Zdrowia na posiedzeniu Biura Europejskiego zaakceptowata
polski model rehabilitacji i uznata go za godny nasladowania (Milanowska,1991, s. 6, za: Majewski, 1995, s. 147).

70



Aktywnos¢ zawodowa 0sdb z niepetnosprawnosciq intelektualng

z niepetnosprawnoscig w wyborze zawodu zgodnie z jej preferencjami i mozliwosciami;
(b) szkolenie i ksztatcenie zawodowe; (c) zatrudnienie na stanowisku zgodnym z mozli-
wosciami i kwalifikacjami zawodowymi osoby; (d) wsparcie podczas zatrudnienia osoby
z niepetnosprawnoscig w miejscu pracy i pomoc w adaptacji zawodowej (Majewski,
1995, s. 55). Przebieg i program rehabilitacji zawodowej powinny by¢ dostosowane do
indywidualnych mozliwosci danej osoby, uwzgledniaé warunki srodowiskowe, w jakich
ona funkcjonuje na co dzien.

W Polsce zmiany systemowe dotyczgce zatrudnienia 0séb z niepetnosprawnosciami
zaczeto wprowadzac juz w latach 90. XX wieku. Wtedy wtasnie powstat podstawowy
dokument regulujacy kwestie zatrudnieniowe — Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spo-
tecznej oraz zatrudnianiu 0séb niepetnosprawnych z dnia 27 sierpnia 1997 roku (Dz.U.
2 2011 r. Nr 127 poz. 721 z pdzn. zm.). Jest to dokument ujmujgcy w kompleksowy
sposdb wszelkie zagadnienia zwigzane ze spotecznym funkcjonowaniem oséb niepet-
nosprawnych, ze szczegdlnym podkresleniem ich funkcjonowania w roli pracownikéw.

Obecny system rehabilitacji zawodowe;j jest zwigzany z finansowaniem w gféwnej
mierze przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (PFRON)*. Do-
tyczy to WTZ-6w, ZAZ-6w i zaktaddw pracy chronionej. System rehabilitacji zawodowej
stanowi jeden z czterech elementéw procesu aktywizacji zawodowej 0séb z niepetno-
sprawnosciami w Polsce. Pozostate trzy elementy to: polityka zatrudnienia realizowana
przez urzedy pracy; reintegracja spoteczna realizowana poprzez zatrudnienie socjal-
ne* i ekonomie spoteczng®, pomoc spoteczna aktywizujaca osoby niepetnosprawne
w ramach dziatan jednostek pomocy spotecznej, w tym: osrodki pomocy spotecznej
i powiatowe centra pomocy rodzinie (Arczewska, Giermanowska, Ractaw, 2014, s. 102).

34 PFRON jest integralng czescig polskiego systemu finansowego wspierania przez parstwo rehabilitacji spotecznej
i zawodowej 0s6b z niepetnosprawnosciami. To fundusz celowy, ktéry powstat na mocy ustawy z dnia 9 maja 1991
roku o zatrudnieniu i rehabilitacji zawodowej 0séb niepetnosprawnych (Dz.U. 1991 Nr 46 poz. 201).

35 Spétdzielnie socjalne to przedsiebiorstwa zaktadane przez osoby i fizyczne, i prawne. Maja na celu przede wszystkim
spoteczng i zawodowa reintegracje oséb z grup zagrozonych wykluczeniem (np. osoby dtugotrwale bezrobotne,
uzaleznione od alkoholu, narkotykdw, osoby z niepetnosprawnoscig). Oferujg swoje ustugi takze na otwartym rynku
pracy. Spotdzielnie socjalne moga sie przyczyni¢ do wzrostu zatrudnienia oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng
(uczestnikéw WTZ). Szczegolnie gdy powstajg one przy WTZ-ach. Jednym z takich rozwigzan moze by¢, opracowany
przez Stowarzyszenie Na Rzecz Spétdzielni Socjalnych w ramach projektu ,, Innowacyjny model aktywizacji zawodo-
wej uczestnikdw WTZ”, model tworzenia spotdzielni socjalnych przy WTZ-ach (wiecej informacji na stronie: www.
wtz.spoldzielnie.org).

36 Ramy prawne dziatania w sferze ekonomii spotecznej tworzy Ustawa z dnia 13 czerwca 2013 roku, ktorej przepisy
umozliwiajg aktywizacje oséb znajdujacych sie w szczegdlnie trudnej sytuacji na rynku pracy w ramach takich form jak
Centrum Integracji Spotecznej (CIS) oraz Klub Integracji Spotecznej (KIS). Osoby korzystajace ze wsparcia udzielanego
w ramach tych struktur to najczesciej osoby wykluczone, z niepetnosprawnosciami, w tym dtugotrwale bezrobotne.
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Opracowany system rehabilitacji zawodowej zakfada, ze proces rehabilitacji moze by¢
realizowany w co najmniej jednym obszarze zatrudnienia: warsztacie terapii zajeciowej,
zaktadzie aktywnosci zawodowej, zakfadzie pracy chronionej i zatrudnieniu na otwar-
tym rynku pracy. Rozwigzaniem modelowym jest przechodzenie poprzez poszczegine
etapy: od warsztatdw terapii zajeciowe] — jako miejsca przygotowujacego do zatrudnie-
nia — przez zatrudnienie na chronionym rynku pracy (ZAZ, ZPCH), az do zatrudnienia na
otwartym rynku pracy (Barczynski, 2015, s. 52). Ten zwigzek miedzy kolejnymi etapami
jest, niestety, luzny. W praktyce funkcjonowaty one i nadal funkcjonuja odrebnie (Ar-
czewska, Giermanowska, Ractaw, 2014, s. 103). Gdyby byto inaczej, datoby to szanse na
stworzenie systemu wspierania aktywnosci zawodowej 0s6b z niepetnosprawnosciami
(Barczynski, 2015, s. 52).

Pomimo bogatego doswiadczenie w zakresie rehabilitacji zawodowej w Polsce, opra-
cowanych i znowelizowanych regulacji prawnych (wiecej na ten temat w Rozdziale 1)
oraz podejmowania wielu inicjatyw majacych na celu zwiekszenie aktywnosci zawodo-
wej 0s6b z niepetnosprawnosciami wyniki s3 nadal niezadowalajace. Swiadczg o tym
wskazniki zatrudnienia, a takze ocena tych dziatan i rozwigzan przez osoby z niepetno-
sprawnosciami. Jak stusznie zauwazaja sami zainteresowani, w wielu miejscach w kraju
wdrazane rozwigzania nie gwarantujg wysokiej efektywnosci Swiadczonych ustug. | to
mierzonej zarowno obiektywnie, czyli zwiekszeniem odsetka osdb z niepetnosprawno-
$ciami (podejmujacych i utrzymujgcych statg aktywnosé zawodows), jak i subiektywnie
- poczuciem ich niezaleznosci, samodzielnosci oraz jakosci zycia. Nie sprzyja temu réw-
niez umieszczenie zadan w réznych segmentach polityki spotecznej, poniewaz prowadzi
do ich dublowania lub powstawania luk w dostarczaniu swiadczen i ustug (Arczewska,
Giermanowska, Ractaw, 2014, s. 102).

Ta bardzo pobiezna analiza systemu rehabilitacji zawodowej potwierdza koniecznos¢
zorganizowania kompleksowego systemu wspierania 0sb z niepetnosprawnosciami na
poziomie regionalnym, z mozliwoscia przeniesienia na poziom lokalny. Systemu, ktory
pozwoli widzie¢ holistycznie cztowieka z niepetnosprawnoscig, a instytucje i organizacje
juz istniejace i nowo powstajace — zobligowac do $wiadczenia ustug w zakresie zapew-
nienia osobom z niepetnosprawnosciami warunkéw do samodzielnego i niezaleznego
zycia. Systemu, w ktérym osoba z niepetnosprawnoscig bedzie mogta by¢ wigczona
w kazdy z jego elementdw i korzystac z nich dopoty, dopdki tego potrzebuje. Bedzie tez
miafa mozliwo$¢ swobodnego przechodzenia miedzy etapami, a w przypadku opusz-
czenia systemu — szybkiego powrotu do niego. Systemu, w ktérym potrzeby oraz zakres
wsparcia osoby s3 celem nadrzednym w stosunku do mozliwosci organizacyjnych i fi-
nansowych: organizacji, instytucji i pracodawcow.
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Chodzi o system rozumiany jako ,spojny zbidr rozwigzan legislacyjnych, organizacyj-
nych i finansowych dotyczacych celdw, kompetencji, uprawnien, ustug i Swiadczen wza-
jemnie ze sobg powigzanych funkcjonalnie, dostepnych w sposdb ciggty i odpowiadajgcy
zréznicowanym, a takze zmieniajgcym sie w czasie potrzebom oséb niepetnosprawnych”
(Mrugalska, 2006, s. 143). System, ktdéry uwzgledni dotychczasowe doswiadczenia doty-
czgce procesu rehabilitacji i lokalnie zapewni osobie z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng szeroka , oferte srodowiskowa”, stwarzajaca zréznicowane mozliwosci aktywnosci
zyciowej, zwtaszcza zwigzanej z zatrudnieniem. Nikte szanse na takg znaczacg aktywnos¢
daje pozostawanie w domu rodzinnym lub przebywanie w domu pomocy spotecznej.
Nieco bogatszg oferte stwarzajg szkoty zawodowe i WTZ-y, oferujace aktywnos¢ quasi-
-zawodowg przygotowujaca do podijecia pracy. Dalej sg placdwki umozliwiajgce realne
zatrudnienie z rdznym stopniem niezaleznosci i ochrony: ZAZ-y, zaktady pracy chronionej,
zatrudnienie wspomagane i zatrudnienie na otwartym rynku pracy bez wspomagania.

2.3. Formy zatrudnienia osob z niepetnosprawnosciami

Istniejg dwie podstawowe formy zatrudnienia oséb z niepetnosprawnosciami na
rynku pracy: na specjalnych warunkach i na otwartym rynku pracy (Majewski, 1995,
s. 104-128). Szczegétowo zostaty one opisane w literaturze” poswieconej problema-
tyce zatrudnienia 0séb z niepetnosprawnosciami (Majewski, 1995; Poliwczak, 2007;
Garbat, 2013; i in.). Wybrane formy zatrudnienia przedstawione zostaty na Schemacie
nr 1iopisane w kolejnych podrozdziatach.

Schemat 1. Wybrane formy
zatrudnienia oséb
z niepetnosprawnosciami

Zrédto: opracowanie wiasne.

37 Zob. na temat form zatrudnienia w: miedzy innymi T. Majewski, (1995), Rehabilitacja zawodowa 0séb niepetno-
sprawnych, CNBSI, s. 104-128; I. Poliwczak (2007), Wyréwnywanie szans 0s6b niepefnosprawnych na rynku pracy,
KIGR, s. 147-194; M. Garbat (2013a), Aktywizacja zawodowa 0s6b z niepefnosprawnosciq — bariery i koszty, Oficyna
Wydawnicza Uniwersytetu Zielonogdrskiego, s. 99-135.
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2.3.1. Zatrudnienie na specjalnych warunkach, czyli w warunkach chronionych

Zatrudnienie na specjalnych warunkach pracy nazywane jest takze zatrudnieniem
chronionym (Majewski, 1995, s. 113). Wedtug Encyklopedycznego stownika rehabilitacji
praca chroniona stanowi forme zatrudnienia oséb z niepetnosprawnosciami, ktdre ze
wzgledu na niepetng sprawnosc i znacznie obnizong zdolno$¢ do pracy nie moga byc¢ za-
trudnione w zwyktych warunkach. Praca chroniona zapewnia indywidualny dobor profilu
i technologii produkgji, przystosowanie stanowiska i Srodowiska pracy do potrzeb i moz-
liwosci osoby z niepetnosprawnoscig oraz odpowiednig opieke lekarska i rehabilitacyjna.
Ostatecznym celem pracy chronionej jest przygotowanie osoby z niepetnosprawnoscia
do pracy w warunkach niechronionych; ma wiec ona charakter przejsciowy. Dla wielu
tych osdb praca chroniona pozostaje jednak przez cate zycie jedyng mozliwg formg za-
trudnienia (Encyklopedyczny stownik rehabilitacji, 1986, s. 230-231).

Zatrudnienie na chronionym rynku pracy jest wiec praca zarobkowg, ktéra ma byc
wydajna i przynosi¢ dochdéd, powinna jednak by¢ wykonywana w warunkach zapewnia-
jacych ochrone o réznym zakresie i zasiegu, w zaleznosci od rodzaju niepetnosprawnosci
(Paszkowicz, 2013, s. 42).

| tak zatrudnienie na specjalnych warunkach moze sie odbywac w ZAZ-ach, zaktadach
pracy chronionej oraz w innych formach zatrudniania® (zob. Majewski, 1995; Garbat,
2013a). Powinno by¢ kierowane do tych 0séb, ktore nie s3 w stanie osiggna¢ standar-
dow typowych dla pracy w warunkach konkurencyjnosci.

Natomiast rozwigzaniem modelowym i pozgdanym — szczegdlnie dla 0sdb z niepet-
nosprawnoscia intelektualng — jest podjecie zatrudnienia na chronionym lub otwartym
rynku pracy po wczesniejszym uczestniczeniu w WTZ. Nie zawsze jest to jednak mozliwe,
ale tez nie zawsze jest konieczne. Wiele 0séb od razu po zakofczeniu edukacji chce i moze
podjac prace na otwartym rynku pracy. Tak wiec znalezienie odpowiedniej formy za-
trudnienia pozostaje w gestii specjalisty, ktory w kazdym przypadku musi ustali¢ kryteria
dostosowania miejsca pracy. Niezwykle wazne jest uwzglednienie opinii potencjalnego
pracownika w procesie wyboru $ciezki zawodowe;j.

2.3.1.1. Warsztat Terapii Zajeciowej

Pierwszym ogniwem faricucha prowadzacego do zatrudniania 0séb z niepetnospraw-
nosciami jest Warsztat Terapii Zajeciowej. Koricowym jego elementem jest zatrudnienie
na otwartym rynku pracy, w tym — z wykorzystaniem zatrudnienia wspomaganego.

38 Do innych form pracy w warunkach chronionych zaliczane sg miedzy innymi praca w spétdzielni inwalidéw oraz
zatrudnienie naktadcze.
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Przejsciowy charakter ogniw posrednich oznacza, ze uczestnik®® warsztatu po po-
mys$inym osiggnieciu okreslonego poziomu rehabilitacji zawodowej moze, jesli wyrazi
ched i gotowos¢ zmiany, przejs¢ do ZAZ-u, a po osiggnieciu jeszcze wyzszego poziomu
rehabilitacji zawodowej powinien podja¢ zatrudnienie na otwartym rynku pracy (Za-
krzewska-Manterys, 2018, s. 57).

WTZ-y powotano do zycia 9 maja 1991 roku Ustawa o zatrudnieniu i rehabilitacji
zawodowej 0séb niepetnosprawnych®. Byty one przeznaczone dla oséb z niepetno-
sprawnosciami okreslanych jako ,,catkowicie niezdolne do pracy”, zakwalifikowanych do
rehabilitacji w formie terapii zajeciowej. W rozporzadzeniu*! wykonawczym w sprawie
zasad tworzenia, dziatania i finansowania WTZ-6w z 8 wrzesnia 1992 roku cel dziata-
nia Warsztatu okreslono jako ,rehabilitacje zmierzajaca do rozwoju ogdlnego kazdego
uczestnika, poprawy zaradnosci osobistej, sprawnosci psychofizycznej oraz przystosowa-
nia i funkcjonowania spotecznego (integracji spotecznej)” (§ 1 ust. 2). W wykazie zadan
realizujgcych ten cel wymieniono miedzy innymi ,rozwoj umiejetnosci wykonywania
czynnosci zycia codziennego, przygotowanie do zycia w srodowisku spotecznym, opa-
nowanie czynnosci przysposabiajacych do pracy, rozwijanie podstawowych oraz specja-
listycznych umiejetnosci zawodowych umozliwiajgcych podjecie pracy zarobkowej lub
szkolenia zawodowego” (§ 1 ust. 3)*.

Zgodnie z dwczesnymi przepisami WTZ-y funkcjonowaty w latach 90. XX wieku jako
forma rehabilitacji spotecznej. Zasady i cele ich dziatania ulegaty znaczagcym modyfi-
kacjom. Kolejne zmiany przepisdéw czesciowo przedefiniowaty cel WTZ-6w w kierunku
rehabilitacji zawodowe] uczestnika placowki (Nieradko-lwnicka, Iwnicki, 2010, s. 333).

Obowigzujaca teraz Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu
0s6b niepetnosprawnych z dnia 27 sierpnia 1997 roku z pdzniejszymi zmianami w art. 10
ust. 2 pkt 2 wsrdd zadan WTZ-u wymienia rozwijanie podstawowych i specjalistycznych
umiejetnosci zawodowych, umozliwiajgcych uczestniczenie w szkoleniu zawodowym
albo podjecie pracy. Ta sama ustawa szczegdtowo okresla zasady organizacji, finanso-
wania i kwalifikacji uczestnikdw oraz zawiera wytyczne dotyczace funkcjonowania tych
placowek.

WTZ-y s3 wiec podstawowym ogniwem rehabilitacji zawodowej 0sdb z niepetno-
sprawnosciami, w ktérym wiekszy nacisk ktadzie sie na aspekt spoteczny funkcjonowania

39 Zgodnie ze zwyczajem jezykowym uzywam w catej pracy form meskiej i meskoosobowej rzeczownika ,uczestnik”,
ale pisze o kobietach i mezczyznach.

40 Ustawa z dnia 9 maja 1991 roku o zatrudnieniu i rehabilitacji zawodowej 0séb niepetnosprawnych. Dz.U. 1991
Nr 46 poz. 201.

41 Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Socjalnej z dnia 8 wrzesnia 1992 roku w sprawie szczegdtowych zasad two-
rzenia, dziatania i finansowania warsztatéw terapii zajeciowej, Dz.U. 1992 Nr 71 poz. 357.

42 Paragraf 1. pkt 2 i 3 Ustawy.
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zawodowego, nie bagatelizuje sie jednak umiejetnosci czysto zawodowych, zwigzanych
z wykonywang pracg (Mrugalska, 1998). Szeroko sformutowane zadania WTZ-6w daja
tym instytucjom z jednej strony ogromna mozliwos¢ rozwoju i wszechstronnego dziata-
nia, z drugiej jednak stanowig podstawe wielu oczekiwar wobec nich. S3 one bowiem
postrzegane jako placowki dziennej terapii zajeciowej realizujgce cele w zakresie usamo-
dzielniania i rozwoju zaradnosci uczestnikow, a jednoczesnie czesto ocenia sie je przez
pryzmat skutecznosci w zakresie rehabilitacji zawodowej (analogicznie do publicznych
i niepublicznych instytucji rynku pracy).

Obecnie w Polsce dziata 700 WTZ-6w* dla 26 tysiecy os6b z niepetnosprawnosciami
ze znacznym i umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci. Warsztat nie jest placowka
samodzielng, ale stanowi czes¢ wiekszej struktury organizacyjnej. Placowki tego typu
moga by¢ organizowane i prowadzone przez rézne podmioty prawne: zakfady pracy
chronionej, organizacje pozarzadowe (fundacje i stowarzyszenia), zwigzki wyznaniowe,
samorzady i gminy (art. 10 ust. 4 Ustawy). Placowki te finansowane sg ze Srodkdw PFRON,
srodkéw samorzagdowych (co najmniej 10% kosztdw) i z innych Zrodet.

Ustawa opisuje sposéb dziatania WTZ-6w, mowi o stosowaniu terapii zajeciowej,
tworzeniu indywidualnego programu rehabilitacji (IPR) dla kazdego uczestnika i wspot-
pracy z rodzinami lub opiekunami uczestnikdw. W ramach terapii zajeciowej w WTZ-
-ach prowadzone sg pracownie, na przykfad gospodarstwa domowego, umiejetnosci
spofecznych, stolarska, komputerowa, fotograficzna, informatyczna, przygotowania do
pracy (Nosal, Wasilewska, 2016, s. 162). Rehabilitacja zawodowa w tych instytucjach
najczesciej jest realizowana na zajeciach prowadzonych w pracowniach i zwykle ogra-
nicza sie do ksztattowania postaw pracowniczych. Jak pisze Elzbieta Wojtasiak (2017,
s. 79-80), zajecia przygotowujgce do zatrudnienia oraz zewnetrzne praktyki zawodowe
nie s3 powszechnie organizowane w WTZ-ach i dotyczg niewielkiej liczby uczestnikow.

Potencjalnymi uczestnikami WTZ-6w sg osoby powyzej 16. roku zycia, z umiarko-
wanym i znacznym stopniem niepetnosprawnosci, ktére w orzeczeniu wydanym przez
powiatowy lub miejski zespot do spraw orzekania o niepetnosprawnosci majg wskazania
do rehabilitacji w WTZ.

Z raportu ,,Badanie sytuacji warsztatow terapii zajeciowej” przygotowanego w 2014
roku na zlecenie PFRON wynika, ze najliczniej reprezentowang grupa uczestnikdw WTZ-
-Ow stanowig osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng (57%), przede wszystkim
w stopniu znacznym (33,4%). Jesli pod uwage wezmiemy nie tylko gtéwng niepetno-
sprawnosc, ale rowniez niepetnosprawnosci sprzezone, udziat tej grupy wsrod ogo-
tu uczestnikow wzrasta do 64%. Druga co do wielkosci grupg uczestnikdw sg osoby

43 Zob. informacje na stronie Paristwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych https://www.pfron.org.
pl/instytucje/placowki/wtz/. Dostep: 17.02.2020.
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z chorobami psychicznymi. W sumie udziat tej grupy wynosi okoto 35%. Blisko 62%
0s0b uczeszczajgcych do WTZ-6w ma orzeczony znaczny stopien niepetnosprawnosci,
a 38% — umiarkowany. Wsrdd uczestnikdw, inaczej niz w catej populacji 0séb z niepet-
nosprawnosciami, przewazaja meiczyzni (55%). Sredni wiek uczestnikéw to 33,4 roku.
Jak wynika z raportu, dwie najliczniejsze grupy stanowig uczestnicy do 30. roku zycia
oraz uczestnicy w wieku 31-40 lat (po 39%). Pod wzgledem poziomu wyksztatcenia
uczestnikami sg najczesciej absolwenci szkot podstawowych i gimnazjéw specjalnych,
absolwenci zawodowych szkét specjalnych (22%) oraz absolwenci szkoty zycia (20%).
Osoby z wyksztatceniem $rednim (zawodowym lub ogdlnoksztatcgcym) stanowig 5%
uczestnikdw. Badania pokazujg, ze prawie dwie trzecie uczestnikow (63%) to osoby,
ktore nie majg zadnego wyuczonego zawodu. Co ciekawe, uczestnicy z wyksztatceniem
specjalnym dominuja nad uczestnikami z wyksztatceniem zdobywanym w szkotach po-
wszechnych (76% vs 20%) (,,Badanie sytuacji...”, 2014, s. 64-69).

Wobec przedstawionych danych — wedtug raportu z ,,Badania sytuacji uczestnikéw
warsztatow terapii zajeciowej” PFRON w 2013 roku — nalezy postawi¢ pytanie: z ja-
kich powoddw opuszczanie WTZ-u w celu podijecia pracy dotyczyto jedynie 378 osdéb
(wskaznik przejscia do zatrudnienia na poziomie 1,5%)? Prawie potowa WTZ-6w (47%)
nie skierowata zadnego uczestnika do zatrudnienia w ostatnich trzech latach. W opinii
badanych - przedstawicieli kadry merytorycznej, kierownikdw i organizatoréw WTZ-6w —
potowa uczestnikéw nie jest gotowa do podjecia jakiegokolwiek zatrudnienia (nawet
wspomaganego), a ponad jedna trzecia nie bedzie gotowa do podjecia pracy nawet
po uptywie kolejnego trzyletniego procesu rehabilitacji (,Badanie sytuacji...”, 2014,
s. 223). Tymczasem zgodnie z zatozeniami ustawodawcy warsztaty maja przygotowac
uczestnikdw do podjecia zatrudnienia na otwartym lub chronionym rynku pracy. Jednak
organizatorzy placdwek, kadra zarzadzajaca i pracownicy WTZ-6w wymieniajg liczne
bariery na drodze do skutecznej aktywizacji zawodowej 0séb z niepetnosprawnoscia-
mi. Na przyktad PSONI, ktére prowadzi 84 tego typu placowki dla 3 694 uczestnikow,
na podstawie wewnetrznych badan i analiz wyciggneto wnioski dotyczace przyczyn
takiej sytuacji. S3 to miedzy innymi: zadowolenie rodzicdw, ze ich dzieci codziennie
wychodza z domu, maja zapewnione ciekawe zajecia, kontakt z réwiesnikami, czesto
transport i positek; obawy rodzicow przed utrata renty i innych Swiadczen socjalnych
oraz brakiem mozliwosci powrotu do placowki w przypadku utraty zatrudnienia; brak
wiary w mozliwosci zawodowe dziecka. Ponadto, zdaniem Krystyny Mrugalskiej (2008,
s. 24), brak starani o zatrudnienie uczestnikéw ze strony WTZ-6w jest spowodowany
lekiem przed odejsciem sprawniejszych i lepiej zsocjalizowanych uczestnikdw, gdyz na
niektorych terenach obserwuije sie brak oséb czekajgcych na miejsce w placéwece. Pa-
mietajmy, ze liczba uczestnikéw przektada sie na liczbe kadry zatrudnionej w placowce.
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Przede wszystkim jednak trzeba bra¢ pod uwage, ze korzystajg z WTZ-6w osoby z nie-
petnosprawnoscig intelektualng, osoby chorujgce psychicznie i osoby ze sprzezeniami,
a dla nich — bez odpowiedniego wsparcia — znalezienie i utrzymanie zatrudnienia jest
niezwykle trudne, w wielu przypadkach wrecz niemozliwe. Pojawiajg sie tez liczne ba-
riery systemowe (zwigzane z funkcjonowaniem orzecznictwa i systemu zabezpieczen
spotecznych), bariery indywidualne (niska motywacja, mate umiejetnosci, duzy poziom
leku przed zmiang), bariery Srodowiskowe (m.in. brak znajomosci lokalnego rynku pracy
i nieche¢ pracodawcow) (Wojtasik, 2017, s. 80).

Szanse na zniwelowanie przynajmniej czesci barier stwarzajg wdrozenie i realizacja
rzgdowego programu ,Za zyciem”, zwigzane z nim zmiany w ustawie o rehabilitacji za-
wodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu osdb niepetnosprawnych, a takze niektorych
innych ustaw. Pozwalajg one na rozszerzenie zakresu wsparcia dla 0séb z niepetnospraw-
no$ciami w utrzymaniu samodzielnosci i niezaleznosci w zyciu spotecznym i zawodowym
poprzez prowadzenie zaje¢ klubowych przez podmioty prowadzace WTZ-y. W praktyce
osoby opuszczajgce warsztat terapii zajeciowej mogg zgtaszac potrzebe kontynuowania
wsparcia udzielanego w warsztacie bez wzgledu na utrate zatrudnienia lub jego zmiane.
Ponadto te osoby, ktdre opuscity WTZ w powodu podjecia zatrudnienia, w przypadku
utraty tego zatrudnienia — po zgtoszeniu checi uczestnictwa w WTZ (w ciggu 90 dni od
dnia jego opuszczenia) — majg pierwszenstwo w przyjeciu do placowki. Zajecia klubowe
w WTZ-ach sg finansowane ze srodkéw PFRON. Program ,Zajecia klubowe w WTZ” jest
rozwigzaniem majgcym sprzyjaé¢ aktywnemu wspomaganiu uczestnikdw warsztatdow,
ktérzy weszli na rynek pracy, oraz oséb z niepetnosprawnosciami przed rozpoczeciem
procesu rehabilitacji w WTZ*. Niestety, rozwigzanie to — jak twierdzg organizatorzy
placowek® — jest kropla w morzu potrzeb.

Warsztaty sg pierwszym i bardzo waznym ogniwem systemu rehabilitacji. Ich krytyka
ma oczywiscie uzasadnienie (wystarczy siegng¢ do przytaczanych danych z raportéw
PFRON, 2008; 2014). Jednak uogolnianie jej jest krzywdzace, czego dowodzg dobre prak-
tyki w zakresie prowadzonego przygotowania do aktywnosci zawodowej w niektorych
WTZ-ach*. Nie mozna réwniez oceniac tych placéwek w oderwaniu od funkcjonujgce-
go systemu. Szczegodlnie ze zdaniem badaczy (Anasz i in., 2012, s. 72) ,warsztat terapii

44 Informacje pozyskane ze strony: https://www.pfron.org.pl/o-funduszu/programy-i-zadania-pfron/programy-i-zada-
nia-real/program-zajecia-klubowe-w-wtz/tresc-programuy/. Dostep: 15.02.2020.

45 Informacje pozyskane podczas rozmdw telefonicznych z organizacjami prowadzacymi WTZ-y, miedzy innymi z Kotami
PSONI i Stowarzyszeniem ,,0STOJA” na Rzecz Osoéb z Niepetnosprawnosciami.

46 Niektore organizacje, na przyktad PSONI, Chrzescijafiskie Stowarzyszenie Oséb Niepetnosprawnych Ich Rodzin
i Przyjaciot ,,Ognisko”, Stowarzyszenie ,,0STOJA” na Rzecz Osob z Niepetnosprawnosciami, Stowarzyszenie ,Otwar-
te Drzwi”, starajg sie tworzy¢ wtasne standardy pracy w placdwce. Réwnoczesnie tworzg lokalny system wsparcia,
ktory pozwala warsztatom stac sie rzeczywiscie pierwszym ogniwem taricucha aktywizacji prowadzgcego w zamysle
ustawodawcy do zatrudnienia.
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zajeciowe]j zajmuje wazne miejsce w procesie rehabilitacji 0séb niepetnosprawnych.
Zwtaszcza mtodych, ktdre zakonczyty edukacje w szkole specjalnej lub przerwaty jg i nie
majgc mozliwosci kontynuowania ksztatcenia, zytyby w bezczynnosci i izolacji, pozba-
wione celu i kontaktéw spotecznych”.

2.3.1.2. Zaktad Aktywnosci Zawodowe;j

Kolejnym waznym ogniwem rehabilitacji zawodowej i zatrudnienia oséb z niepetno-
sprawnosciami jest Zaktad Aktywnosci Zawodowej. Na wstepie warto wyjasnic, dlaczego
ustawodawca oprdcz zaktaddw pracy chronionej utworzyt ZAZ-y. Status zakfadu pracy
chronionej moze uzyskac kazdy pracodawca prowadzacy dziatalno$¢ ustugowa badz pro-
dukcyjng, ktdry zatrudnit wymagang liczbe o0séb z niepetnosprawnosciami w relacji do
wielkosci zatogi. Natomiast ZAZ moze utworzyc¢ tylko samorzad powiatowy lub gminny
oraz organizacja spofeczna, ktérej zadaniem statutowym jest rehabilitacja spoteczna
i zawodowa 0s6b z niepetnosprawnosciami (Garbat, 2013a, s. 119).

Wptyw na powstanie ZAZ-6w miaty organizacje z trzeciego sektora. Aby dac szanse
zaistnienia w roli pracownika osobom ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci i otwo-
rzy¢ przed nimi mozliwosé rozwoju ogdlnego i spotecznego w warunkach srodowiska
pracy, PSONI w 1995 roku wystapifo z inicjatywg wprowadzenia ZAZ-6w jako formy
zatrudnienia 0s6b znacznie niepetnosprawnych do przygotowywanej wowczas Ustawy
o rehabilitacji zawodowe;j i spotecznej... (Mrugalska, 1999, s. 110). Starania zakonczy-
ty sie powodzeniem. Dziatalno$¢ ZAZ-6w zostata prawnie usankcjonowana w Ustawie
z dnia 27 sierpnia 1997 roku o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu
0s6b niepetnosprawnych. W rozporzgdzeniu Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia
21 stycznia 2000 roku w sprawie zaktaddw aktywnosci zawodowej*’ cel dziatalnosci zakta-
du zostat zdefiniowany jako ,zatrudnienie 0sob niepetnosprawnych zaliczonych do znacz-
nego stopnia niepetnosprawnosci, a takze poprzez rehabilitacje zawodowg i spoteczng
przygotowanie ich do zycia w otwartym $rodowisku oraz pomoc w realizacji petnego,
niezaleznego, samodzielnego i aktywnego Zycia na miare ich indywidualnych mozliwosci”.

Kolejne rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 14 grudnia 2007
roku®® w sprawie ZAZ-6w umozliwito zatrudnienie sie w nich takze osobom z umiarkowa-
nym stopniem niepetnosprawnosci, u ktérych stwierdzono autyzm, niepetnosprawnosé¢
intelektualng lub chorobe psychiczna. Rozporzgdzenie wyraznie wskazuje, ze tworzy sie
ZAZ-y w celu zatrudniania 0séb z niepetnosprawnosciami takze w stopniu umiarkowanym.

47 Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 21 stycznia 2000 roku w sprawie zaktadéw aktywnosci
zawodowej, par. 2. ust. 1, Dz.U. 2000 Nr 6 poz. 77.

48 Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 14 grudnia 2007 roku w sprawie zaktadéw aktywnosci
zawodowej, Dz.U. 2007 Nr 242 poz. 1776.
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Dodatkowo proponuje sie, aby zakfady dzieki rehabilitacji spotecznej i zawodowe;j
przygotowywaty te osoby do zycia w otwartym srodowisku oraz pomagaty im w petnym,
niezaleznym, samodzielnym i aktywnym zyciu na miare indywidualnych mozliwosci.

ZAZ jest przedsiebiorstwem niekomercyjnym. Moze zostaé utworzony przez gmine,
powiat lub organizacje pozarzagdowga jako jednostka wyodrebniona organizacyjnie i fi-
nansowo. Nie ma osobowosci prawnej, dziata jako struktura wydzielona organizacyjnie
i finansowo w ramach podmiotu, ktéry je utworzyt. Organizator musi ztozy¢ wniosek do
wojewody o0 przyznanie przedsiebiorstwu statusu ZAZ-u. Jak wynika z badania przepro-
wadzonego w 2017 roku na zlecenie PFRON-u, ponad potowe sposrdd funkcjonujacych
w Polsce 103 ZAZ-6w prowadzg organizacje trzeciego sektora (57%,), a co trzeci zostat
organizowany przez jednostke samorzadu terytorialnego — szczebla powiatowego (18%)
lub gminnego (16%) (,Badanie Zaktadéw...”, 2017, s. 6).

Uzyskanie statusu ZAZ-u jest mozliwe, jezeli co najmniej 70% osdb zatrudnionych®:

— ma status 0séb niepetnosprawnych o znacznym stopniu niepetnosprawnosci,

— ma status o0séb niepetnosprawnych o umiarkowanym stopniu niepetnosprawno-
$ci, u ktorych stwierdzono autyzm, niepetnosprawnos¢ intelektualng lub chorobe
psychiczng,

— jest absolwentem WTZ-u, wobec ktdrego rada programowa zajeta stanowisko
uzasadniajgce podjecie zatrudnienia i kontynuowanie rehabilitacji zawodowej
w warunkach pracy chronione;j.

Ponadto w orzeczeniu powiatowego zespotu do spraw orzekania o niepetnospraw-
nosci, poza ustaleniem niepetnosprawnosci lub stopnia niepetnosprawnosci, powinny
zosta¢ zawarte wskazania dotyczace zatrudnienia w ZAZ-ie.

Jesli wiec warunkiem uznania danego przedsiebiorstwa za ZAZ jest zatrudnianie co
najmniej 70% oséb z niepetnosprawnosciami, to wynika z tego, ze ,istnieje mozliwos¢
zatrudnienia 35% pracownikéw z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci, 35% ze
znacznym stopniem niepetnosprawnosci oraz 30% pracownikdw petnosprawnych (lub
z lekkim stopniem niepetnosprawnosci) stanowigcych kadre terapeutyczng i pomoc-
niczg w wykonywaniu obowigzkéw zawodowych niepetnosprawnych pracownikéw”
(,Badanie Zaktaddw...”, 2017, s. 30). W praktyce do ZAZ-u czesto sg kierowane osoby,
ktdre wczesniej korzystaty z rehabilitacji zawodowej i spotecznej w WTZ. Ale mogg w nim
pracowac tez osoby, ktdre legitymuja sie orzeczeniem o stopniu niepetnosprawnosci,
a nie byty wczesniej uczestnikami WTZ-6w.

49 Na podstawie art. 29 ust. 1 Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 roku o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrud-
nianiu oséb niepetnosprawnych (Dz.U. 2011 Nr 127 poz. 721 z pdzn. zm.).
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Z przeprowadzonych na zlecenie PFRON badan ZAZ-6w* (2017) wynika, ze wiek-
sz0$¢ niepetnosprawnych pracownikéw stanowity tam osoby ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci — 61%. Kolejng grupe stanowity osoby o umiarkowanym stopniu
niepetnosprawnosci — 39%°'. W ZAZ-ach pracowato wiecej mezczyzn niz kobiet®? — od-
powiednio 54% i 46%. Dwa dominujgce wsrdd pracownikow zaktaddw aktywnosci
zawodowej rodzaje niepetnosprawnosci to choroby psychiczne (40%) oraz niepetno-
sprawnos¢ intelektualna (22%). Najliczniejsza grupe stanowity osoby z wyksztatceniem
zasadniczym zawodowym (38%) oraz z wyksztatceniem gimnazjalnym i nizszym (30%).
Najmniej liczng grupe stanowity osoby z wyksztatceniem wyzszym (6%). W strukturze
wieku niepetnosprawnych pracownikéw ZAZ-6w najliczniej reprezentowang grupa byty
osoby w wieku 31-40 lat, ponad jedna trzecig catej badanej zbiorowosci. Kolejng grupa
byty osoby w wieku 41-50 lat (22%). Co pigty pracownik z niepetnosprawnoscia miat
powyzej 50 lat. A dla co drugiej osoby z niepetnosprawnoscig zatrudnionej w ZAZ-ie
(52%) praca ta byfa pierwszg pracg w zyciu (,Badanie Zaktadéw...”, 2017, s. 10).

ZAZ-y najczesciej podejmujg dziatalnosé w branzy gastronomicznej, w tym w caterin-
gu (44%). Drugie w kolejnosci jest rekodzieto artystyczne (33%). Kolejno oferuja ustugi
pralnicze oraz porzgdkowe (28%). Warto zauwazyé, ze bardzo rzadko ograniczajq sie do
jednego profilu dziatalnosci (18%), w wiekszosci prowadzg kilka jej rodzajéw (,,Badanie
Zaktadow...”, 2017, s. 6).

Osoba zatrudniona w ZAZ-ie podejmuje prace w wymiarze nie mniejszym niz 0,55
etatu okreslonego w ustawie (czyli 0,55% z 7 godzin dziennie i 35 tygodniowo). Wymiar
ten moze by¢ zwiekszony maksymalnie do 0,8 etatu na wniosek zespotu programowego
z powodu uzyskania przez pracownika wiekszej sprawnosci oraz pozytywnych wynikéw
dziatalnosci gospodarczej prowadzonej przez ZAZ*,

Zgodnie z obowigzujgcymi przepisami®* w ZAZ-ie funkcjonuje zespot programowy,
ktéry opracowuje dla pracownikdw z niepetnosprawnoscig indywidualne programy
rehabilitacji stuzgce osiggnieciu optymalnego poziomu uczestniczenia tych oséb w zy-
ciu spotecznym i zawodowym. Zdaniem autoréw ,Badania monitoringowego sektora
ekonomii spotecznej oraz jakosci wsparcia i efektéw dziatania w obszarze reintegracji

50 Badaniem objete zostaty wszystkie Zaktady Aktywnosci Zawodowej dziatajace na koniec IV kwartatu 2016 roku
— 104 placéwki (w badaniu ilosciowym wzieto ostatecznie udziat 95 ZAZ-6w).

51 Udziat w ZAZ-ach pracownikéw z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci w 2016 roku wzrést blisko trzykrotnie
w stosunku do 2008 roku (z 14%).

52 Proporcja pracownikdw ZAZ-6w wedtug ptci w ostatnich latach prawie sie wyréwnata. W 2008 roku stosunek ten
wynosit: 40% kobiet do 60% mezczyzn

53 Rozporzadzenia Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 17 lipca 2012 roku w sprawie zaktadéw aktywnosci
zawodowej, paragraf 11.1.

54 Tamze, paragraf 13.1.
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spofecznej i zawodowej podmiotow ekonomii spotecznej ze wskazaniem rekomendacji
dla systemu monitoringu” IPR czesto zawiera ogdlne, nieweryfikowalne cele, potgczone
z rutynowymi dziataniami ZAZ-u. Niestety, nie przewiduje sie w nim sciezki rehabilita-
cji, ktéra ma doprowadzi¢ do usamodzielnienia sie pracownika (Kublicka, tukasiewicz,
Stronkowski, 2014, s. 155).

Najwyzsza Izba Kontroli w informacji po kontroli ZAZ-6w wskazata, ze zgodnie z zato-
zeniami przyjetymi przez ustawodawce miaty by¢ one w polskim systemie rehabilitacji
zawodowej 0s6b niepetnosprawnych pomostem miedzy WTZ-ami a zaktadami pracy
chronioneji otwartym rynkiem pracy*>. Celem ZAZ-u jest zatem zatrudnienie stuzace przy-
gotowaniu 0sdb z niepetnosprawnoscia do zycia w otwartym srodowisku i do podjecia
pracy u innego pracodawcy®®. Tymczasem rotacja pracownikow jest bardzo mata. Prze-
cietny okres zatrudnienia osoby z niepetnosprawnoscig w ZAZ-ie to 4 lata i 10 miesiecy.
Przy tym az 40% ZAZ-6w ocenia, ze pracownicy spedzaja u nich $rednio od 6 do 10 lat.
Z dtuzszym okresem zatrudnienia mozna sie spotka¢ w ZAZ-ach, w ktérych dominu-
jacymi dysfunkcjami zatrudnionych oséb s3 choroby psychiczne i niepetnosprawnosé
intelektualna. Zdaniem autoréw raportu moze to sugerowac, ze w przypadku tych grup
zatrudnienie w ZAZ-ie jest traktowane jako docelowe (,,Badanie Zaktadéw...”, 2017, s. 10).

Zdaniem Marka Rymszy (2013, s. 352) praca w ZAZ-ie powinna mie¢ raczej charakter
przejsciowy i wiekszosci zatrudnionych pozwoli¢ na zdobycie kwalifikacji zawodowych
oraz doswiadczenia niezbednych do podjecia pracy na otwartym rynku. Jednak ZAZ-y
preferuja dfugotrwate zatrudnienie, ktére zapewnia im stabilnos¢, wiec z tej formy wspar-
cia korzysta stosunkowo niewielka liczba 0séb z niepetnosprawnosciami. Dazenie do
uzyskania stabilnosci nie powinno dziwi¢, jezeli wezmie sie pod uwage wysitek wtozony
w przygotowanie pracownika i wymogi rentownosci, jakie stawiane sg ZAZ-om. By¢ moze
wynika to réwniez z matej liczby ZAZ-w oraz stosunkowo krétkiego czasu ich dziatania.

Proces przejscia z ZAZ-u na otwarty rynek pracy rodzi wiele problemoéw. Na przy-
ktad udziat w praktykach zawodowych 0séb z niepetnosprawnosciami jest pozgdanym
elementem procesu przygotowania do zmiany pracy, a ZAZ-y napotykajg na problemy
natury organizacyjno-prawnej przy realizowaniu takiej formy wsparcia. Poza tym na-
wigzanie wspotpracy z pracodawcami z lokalnego rynku pracy nie nalezy do fatwych.

Z raportu PFRON wynika, ze wigkszos¢ badanych oséb z niepetnosprawnosciami
(60%) uznata prace w ZAZ-ie za czynnik zwiekszajacy ich szanse na otwartym rynku pracy.

55 Uzasadnienie do projektu Ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych,
druk nr 1531 z dnia 06.02.1996 roku, za: NIK, Warszawa 2009, s. 5.

56 Najwyzsza Izba Kontroli, ,Informacja o wynikach kontroli zasad dziatania i finansowania zaktadéw aktywnosci
zawodowej”, Warszawa 2009, s. 5.
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Jednak tylko czes¢ respondentdw (43%) ma zamiar faktycznie szukac zatrudnienia poza
ZAZ-em. Argumentem przeciwko szukaniu pracy oraz uzasadniajgcym brak szans na ryn-
ku pracy sg najczesciej ograniczenia fizyczne oraz stopien i rodzaj niepetnosprawnosci.
Przeprowadzone analizy wykazaty, ze ,,ocena szans na uzyskanie zatrudnienia raczej nie
jest zwigzana z wiekiem, natomiast wyraznie zalezy od wyksztatcenia pracownikéw ZAZ
z niepetnosprawnosciami —im wyksztatcenie jest wyzsze, tym wyzszy odsetek przekona-
nych, ze uda im sie znalez¢ prace na otwartym rynku” (,,Badanie Zaktadéw...”, 2017 s. 15).

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng najczesciej znajdujace zatrudnienie
w ZAZ-ach majg potrzeby, ktorych zaspokajanie wymaga dostosowanych warunkdw, or-
ganizacji, tempa, rytmu pracy, szczegdlnie wnikliwie dobranych czynnosci i asortymentu
produkcji, zapewnienia wsparcia brygadzisty, a przede wszystkim zapewnienia poczucia
bezpieczenstwa i przyjaznej atmosfery. Osoby te bardzo czesto nie miaty okazji nauczy¢
sie roznych czynnosci bgdz z powodu nadopiekuiczosci rodzicow, badz tez z braku od-
powiedniego systemu edukacji, a najczesciej z obu wymienionych powodoéw. Bywa, ze
poniewaz dtugo byty traktowane jak dzieci, trudno im nauczyc sie skupienia uwagi na
pracy, wytrwatosci, doktadnosci, dyscypliny i odpowiedzialnosci. Co wiecej, przebywa-
nie w grupie wyzwala w nich wiele nieprzewidywalnych reakcji. Natomiast uczestnicy
WTZ-6w s3 lepiej przygotowani do roli pracownika, jednak ich doswiadczenia wynikajgce
z udziatu w terapii zajeciowej, czyli aktywnosci niepodporzgdkowanej dyscyplinie pro-
dukcji (tempo, jako$¢, powtarzalnos¢ w dtuzszym okresie), nie sg wystarczajgce (Mru-
galska, 1999, s. 114). W procesie adaptacji nowych pracownikdw w ZAZ-ie ujawniaja sie
braki spowodowane przez system ksztatcenia oraz stabos¢*” przygotowania uczestnikéw
WTZ do wejscia w role pracownika i wykonywania konkretnych czynnosci zawodowych.
Gdy osoby, ktore podjety prace w ZAZ-ie, dostosuja sie do wymaganego tempa, dobrze
opanujg konieczne umiejetnosci i zaadaptujg sie w srodowisku, nie bedg chciaty szybko
zmieniac pracy. Pojawiajg sie tez glosy organizatoréw ZAZ-6w, ze ,zaktad aktywnosci
zawodowej musi zosta¢ uznany przede wszystkim za docelowe miejsce zatrudnienia
dla wiekszosci jego pracownikdw, to jest 0sdb niepetnosprawnych charakteryzujacych
sie najtrudniejszym rodzajem (niepetnosprawnosc intelektualna) i znacznym stopniem
trwatej niepetnosprawnosci, wystepujgcej tacznie z niezdolnoscig lub powaznym ogra-
niczeniem zdolnosci do samodzielnej egzystencji. Rola ZAZ jako pomostu pomiedzy
warsztatem terapii zajeciowej a otwartym rynkiem pracy jest wazna, ale dodatkowa”
(Anasziin., 2010, s. 91).

57 Stabos¢ ta zanika w miejscach, gdzie organizacje pozarzagdowe stworzyty lokalny system wsparcia, w ktdrego ramach
WTZ $cidle wspdtpracuje z ZAZ i przygotowuje swoich uczestnikéw do profilu pracy w zaktadzie. Tworzone s3 tez
w tych warsztatach pracownie ksztatcace przysztych pracownikéw zgodnie z zapotrzebowaniem w lokalnym ZAZ-ie.
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Podsumujmy: ZAZ-y s3 stosunkowo mfodg instytucjg w systemie rehabilitacji zawodo-
wej 0s6b z niepetnosprawnosciami, ale maja duzy potencjat ekonomiczny i sg generalnie
dobrze osadzone na rynku pracy (Natecz, Pawlak, 2008)%. ZAZ dzieki rehabilitacji zawo-
dowej i spotecznej powinien przygotowac osobe z niepetnosprawnoscia do aktywnego
zycia zawodowego na miare jej mozliwosci, uwzgledniwszy jej indywidualne potrzeby
i preferencje. A osobom, ktére chcg i mogg pracowac na OTZ, nalezy stworzy¢ takg moz-
liwos¢. Tym jednak osobom, dla ktérych jest to jedyna mozliwos¢ zatrudnienia, nalezy
pozwoli¢ na pozostanie w srodowisku przyjaznym, zapewniajgcym im rozwdj, sensowng
aktywnos¢ zawodowa oraz mozliwosci integracji spoteczne;.

2.3.1.3. Zakifad Pracy Chronionej

Zaktad Pracy Chronionej (ZPCH) zgodnie z zamystem ustawodawcy powinien by¢ ko-
lejnym ogniwem w rehabilitacji zawodowe;j i zatrudnianiu 0séb z niepetnosprawnoscia-
mi. Gtéwnym celem ZPCH jest zapewnienie osobom z niepetnosprawnosciami miejsca
zatrudnienia, opieki medycznej i rehabilitacyjnej (Garbat, 20133, s. 111).

Tworzenie i funkcjonowanie tych zaktaddw oparte jest na obowigzujacych przepisach
prawnych. Na podstawie ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnie-
niu oséb niepetnosprawnych status pracodawcy prowadzgcego zaktad pracy chronione;
uzyskuje pracodawca (wedtug stanu prawnego na dzien 1 stycznia 2019 roku), ktory:

— prowadzi dziatalnos¢ gospodarcza przez okreslony czas (nie krétszy niz 12 miesiecy),

— zatrudnia co najmniej 25 pracownikdéw w petnym wymiarze czasu pracy,

— 0sigga wymagane wskazniki zatrudnienia oséb z niepetnosprawnosciami przez co

najmniej 6 miesiecy na poziomie:

* nie mniej niz 40%, w tym co najmniej 10% spo$rdd ogotu zatrudnionych powin-
ny stanowi¢ osoby majgce orzeczenie o znacznym lub umiarkowanym stopniu
niepetnosprawnosci albo

* nie mniej niz 30% zatrudnionych oséb niewidomych, chorujacych psychicznie
lub z niepetnosprawnoscia intelektualng, ktére majg orzeczenie o znacznym
stopniu niepetnosprawnosci,

58 Zob. wiecej na temat ZAZ-6w w: S. Natecz, M. Pawlak, (2008), Zaktady aktywnosci zawodowej w: S. Natecz, Gospodarka
spoteczna w Polsce. Wyniki badar 2005-2007, Instytut Studiéw Politycznych PAN, s. 234-255; M. Anasz, K. Mrugal-
ska, J. Wojtyriska, M. Ferenc, (2012), Zycie w integracji. Stargardzki model lokalnego systemu rehabilitacji i wsparcia
spoteczno-zawodowego 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng, Polskie Forum Oséb Niepetnosprawnych.
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—obiekty i pomieszczenia, z ktorych korzysta zaktad pracy, musza by¢ zgodne
z przepisami i zasadami bezpieczenstwa i higieny pracy oraz uwzgledniac potrzeby
0s0b z niepetnosprawnosciami dotyczace przystosowania miejsc pracy, pomiesz-
czen higieniczno-sanitarnych i ciggéw komunikacyjnych, ktére réwniez sg zgodne
z wymaganiami dostepnosci do nich,

- zapewni opieke medyczng udzielang przez wyspecjalizowanych pracownikéw ma-
jacych fachowe umiejetnosci, ktdrzy sg zatrudnieni w ZPCH, a ponadto zapewni
ustugi zwigzane z poradnictwem oraz rehabilitacjg,

— zapewni odpowiednie warunki lokalowe z uwzglednieniem szczegdlnych wymogéw
obowiazujgcych dla 0sdb z niepetnosprawnosciami.

Polskie ZPCH s3 bardzo zréznicowane pod wzgledem formy organizacyjno-prawne;j
i rodzaju produkcji, a w dziafaniu kierujg sie zasadami rynkowymi.

Po wyréwnaniu w kwietniu 2014 roku poziomu dofinansowania wynagrodzen dla
pracownikow z niepetnosprawnosciami z otwartego i chronionego rynku pracy (Garbat,
2017, s. 37) wiele ZPCH zawiesito dziatalno$¢ lub zrezygnowato ze statusu zaktadu pracy
chronionej. Przez lata ich liczba sukcesywnie spadata®. | tak w koricu grudnia 2019 roku
dziatato 848 zaktadoéw pracy chronionej. Zatrudniano w nich prawie 100 tysiecy oséb
z niepetnosprawnosciami. Jak pokazujg dane pochodzgce z Systemu Obstugi Dofinan-
sowan i Refundacji Pastwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych, naj-
wieksza liczba oséb zatrudnionych w ZPCH, bo 68 287, legitymowata sie umiarkowanym
stopniem niepetnosprawnosci, w tym 25,3% zaliczono do grupy schorzen specjalnych®
Obraz struktury zatrudnienia 0sdb z niepetnosprawnosciami w zaktadzie pracy chronio-
nej prezentuje Tabela 6.

59 W latach 1992-2019 liczba zaktaddw pracy chronioneji liczba 0séb z niepetnosprawnosciami w nich zatrudnionych
drastycznie spadta. W tekscie zostaty zmieszczone dane dotyczace ZPCH wedtug stanu w koricu grudnia 2019 roku.
Dla poréwnania przytocze dane z 1992 roku: z analiz wynika, ze dziatato wéwczas 3461 ZPCH, ktdre zatrudniaty 206
tysiecy oséb z niepetnosprawnosciami. Dane te znajdujace sie na stronie Biura Petnomocnika Rzgdu ds. Oséb Nie-
petnosprawnych zostaty przygotowane na podstawie danych od wojewoddw dotyczacych zaktadéw pracy chronionej
i stanu zatrudnienia. Zob.: http://www.niepelnosprawni.gov.pl/p,84,dane-dotyczace-zakladow-pracy-chronione;.
Dostep: 16.03.2020.

60 Art. 26a ust. 1b Ustawy o rehabilitacji zawodowej... stanowi, ze kwoty dofinansowania do wynagrodzenia zwieksza sie o
40% najnizszego wynagrodzenia w przypadku 0séb z niepetnosprawnosciami, u ktdrych orzeczono chorobe psychiczng,
uposledzenie umystowe, catosciowe zaburzenia rozwojowe lub epilepsje oraz niewidomych (schorzenia specjalne).

85



Aktywnosc¢ zawodowa a jakos¢ zycia dorostych osob z niepetnosprawnoscig intelektualng

Tabela 6. Struktura zatrudniania w zaktadach pracy chronionej (stan z grudnia 2019 roku, w etatach)

Miara Ogotem® ZPCH

Pracownicy liczba 234210 96 324
Z niepetnosprawnosciami ogétem

w tym ze schorzeniami % 27,6 35,1

specjalnymi
Ze znacznym stopniem liczba 20888 8593
niepetnosprawnosci

w tym ze schorzeniami % 3,5 3,4

specjalnymi
Z umiarkowanym stopniem liczba 150932 68 287
niepetnosprawnosci

w tym ze schorzeniami % 19,4 25,3

specjalnymi
Z lekkim stopniem liczba 62391 19 444
niepetnosprawnosci

w tym ze schorzeniami % 47 5,0

specjalnymi

Zrédto: Informacja Biura Petnomocnika Rzadu ds. Osb Niepetnosprawnych na podst. danych Systemu Obstugi
Dofinansowan i Refundacji (SODiR) PFRON — wedtug stanu z 4 maja 2020 roku.

Powyzsze dane nie pokazujg wyraznie, jak ksztattuje sie obraz zatrudnienia oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng w zaktadach pracy chronionej. Wystarczy jednak
przyjrzec sie przytoczonym statystykom, by sie przekonac, ze odsetek zatrudnionych oséb
ze schorzeniami specjalnymi, w tym z niepetnosprawnoscig intelektualng, jest niewielki.

Antonina Ostrowska zauwaza, ze dynamiczny rozwdj zaktaddw pracy chronionej w la-
tach 90. stat sie przedmiotem krytyki ze strony srodowiska 0séb z niepetnosprawnoscia-
mi. Jak podaje autorka, otrzymaty one takze w 1998 roku krytyczng ocene Panstwowej
Inspekgji Pracy. Stwierdzita ona w wielu zaktadach rozmaite uchybienia, gtéwnie doty-
czace warunkow pracy, a takze nierespektowania zasad lezacych u podtoza ich powstania
- przede wszystkim preferowanie przy zatrudnianiu 0séb z lekka niepetnosprawnoscia
i nieprzygotowywanie tych oséb do podjecia zatrudnienia na otwartym rynku pracy
(Ostrowska i in., 2001, s. 82-83). Zdano sobie tez sprawe, ze cho¢ ZPCH sg jednym ze
sposob zwiekszenia szans zatrudniania 0séb z niepetnosprawnosciami, to konieczna jest
alternatywa forma pracy w otwartym srodowisku, ktdra pozwolitaby cieszy¢ sie osobom
z niepetnosprawnosciami takimi samymi warunkami zycia jak reszcie spoteczeristwa.

Wedtug rezultatéw badan przeprowadzonych w Stanach Zjednoczonych i Hiszpanii
osoby zatrudnione w zaktadach pracy chronionej chetnie podjetyby zatrudnienie na

61 taczna liczba oséb zatrudnionych na otwartym i chronionym rynku pracy korzystajaca z SODIR — PFRON.
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otwartym rynku pracy (Migliore i in., 2007; Verdugo i in., 2009). W Polsce wciaz s3
zwolennicy ZPCH. Z badan wynika, ze osoby z niepetnosprawnosciami dostrzegaja za-
lety takich wydzielonych miejsc pracy. Podkreslaja wieksza troske o pracownikow z nie-
petnosprawnosciami, doceniajg stabilnos¢ pracy i pewnosé, ze pracownik nie zostanie
przesuniety na gorsze stanowisko lub zwolniony (TNS OBOP, 2010, s. 241). Uwazajg oni,
ze praca chroniona jest alternatywg dla 0sdb, ktdre nie mogg znalez¢ i utrzymad zatrud-
nienia na otwartym rynku pracy. Inne argumenty to: nienarazanie sie 0séb z niepetno-
sprawnosciami na ryzyko zwigzane z zagrozeniami istniejgcymi w Swiecie zewnetrznym
(Miglioreiin., 2008, s. 29-40) oraz wysoki poziom ztozonosci pracy w $wiecie zewnetrz-
nym, przerastajacy umiejetnosci spoteczne i zawodowe 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng (McConkey i Mezza, 2011, s. 309-310).

W podsumowaniu moge stwierdzi¢, ze ZPCH nadal stanowig jeden z wariantéw
zatrudnienia w wielu krajach i w Polsce. Niestety, tylko od 1% do 6% 0s6b z niepetno-
prawnosciami zatrudnionych w ZPCH przechodzi do pracy na otwartym rynku (Kukla
iin., 2011, s. 139). Nie ma wiec watpliwosci, ze konieczna jest zmiana warunkdw pracy
w tych zaktadach oraz stworzenie mozliwosci rozwoju dla pracujacych tam oséb.

2.3.2. Zatrudnienie na otwartym rynku pracy

W raporcie WHO z 2011 roku wskazano, ze praca chroniona zapewniajaca zatrud-
nienie w wydzielonych zaktadach pracy, takich jak ZPCH, czy w wydzielonych czesciach
zwyktego przedsiebiorstwa powinna by¢ przeznaczona wytacznie dla oséb z niepet-
nosprawnosciami majacych ograniczone mozliwosci bycia aktywnymi ekonomicznie
w innych formach i niemogacych konkurowac na otwartym rynku pracy®. Kluczowg
role w budowaniu systemu zatrudnienia tych oséb powinny petni¢ firmy i instytucje
z otwartego rynku pracy jako jego docelowy i dominujgcy segment (Gaciarz, Gierma-
nowska, Sobiesiak, 2009, s. 13).

Przez zatrudnienie na otwartym rynku pracy rozumie sie zatrudnienie w zwyktych
zaktadach pracy: produkcyjnych i ustugowych, w rolnictwie oraz urzedach (Majewski,
1995, s. 105). Zatrudnienie na otwartym rynku pracy jest dostepne dla wszystkich zainte-
resowanych 0séb niezaleznie od posiadanego orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci.
Przebiega w warunkach konkurencyjnych, co oznacza, ze pracownik jest zatrudniany ze
wzgledu na swoje kwalifikacje i kompetencje zawodowe. Jest przyjmowany i pracuje na
takich samych zasadach i w tych samych warunkach jak osoba sprawna, ma taki sam za-
kres obowigzkow, odpowiedzialnosci i uprawnien. Pracodawca musi jedynie uwzglednic¢

62 ,Praca i zatrudnienie”, opublikowana cze$¢ raportu przygotowanego przez Swiatowa Organizacje Zdrowia pod ty-
tutem World Report on Disability w 2011 roku; ,Niepetnosprawnos¢ — zagadnienia, problemy, rozwigzania”, 2015,
Nr 11 (15), s. 58.
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przepisy dotyczgce czasu pracy pracownika z niepetnosprawnoscia i dtuzszego urlopu
wypoczynkowego zawarte w prawie pracy. Otwarty rynek pracy oferuje zwykle pra-
cownikom z niepetnosprawnosciami mozliwos¢ osiggania wyzszych zarobkdw, wiekszy
wybor stanowisk i firm, a takze znacznie zwigksza szanse awansu.

Zatrudnienie 0s6b na otwartym rynku pracy ma dwojaki charakter: zatrudnienie
wspomagane i zatrudnienie w zwyktych zaktadach konkurencyjnych. W Polsce znaczna
czes$¢ zatrudnienia osob na otwartym rynku pracy jest de facto zatrudnieniem chronio-
nym® (sheltered employment), poniewaz w ramach systemu kwotowego pracodawcy
zatrudniajgcy osoby z niepetnosprawnosciami zgodnie z wymaganymi wskaznikami
uzyskujg znaczne wsparcie finansowe od panstwa (Golinowska, 2004, s. 70).

Najskuteczniejsza forma zatrudnienia dla 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng
jest zatrudnienie wspomagane i na nim skupie sie w kolejnych podrozdziatach.

2.3.2.1. Zatrudnienie wspomagane na Swiecie

Koncepcje zatrudnienia wspomaganego opracowano i wprowadzono w latach 80.
XX wieku w Stanach Zjednoczonych. W tym okresie zaczeto krytykowac istniejgce zaktady
pracy chronionej. Zarzucano im, ze sg gettem dla pracownikdw z niepetnosprawnosciami,
co jest sprzeczne z zasadg spotecznej integracji, ze nie stwarzajg pracownikom przestrze-
ni dla rozwoju zawodowego ani podnoszenia kwalifikacji (wiekszo$¢ pracownikdw cate
zycie pracowata na tym samym stanowisku) oraz ze do ich dziatalnosci trzeba doptacac
z budzetu panstwa (Majewski, 2006, s. 13). Waznym argumentem przemawiajgcym za
stworzeniem zatrudnienia wspomaganego byt niski wskaznik zatrudnienia oséb z nie-
petnosprawnosciami na otwartym rynku pracy. Przyczyny tego stanu lezaty po stronie
pracownikéw (trudnosci w adaptacji na stanowisku i w Srodowisku pracy stwarzaty po-
trzebe zapewnienia wsparcia) i pracodawcéw (brak wiedzy na temat mozliwosci zawo-
dowych pracownikéw z niepetnosprawnosciami, obawa przed problemami zwigzanymi
z zatrudnieniem takich pracownikdéw, potrzeba doradztwa) (Majewski, 2011, s. 11-12).

Geneza modelu siega przetomu lat 60. i 70. XX wieku. Juz wéwczas zauwazono, ze
w programach skierowanych do 0séb z niepetnosprawnosciami traktowano wszystkich
wedtug tej samej miary, przypisywano im te same problemy i te same potrzeby. Zacze-
to zdawac sobie sprawe, ze sg rézne rodzaje niepetnosprawnosci i niejednakowy jest
stopien ztozonosci problemdw z nimi zwigzanych. Przetomowe badania w tym obszarze
przeprowadzit amerykanski terapeuta, Marc Gold. Ich wyniki pokazaty, ze osoby z nie-
petnosprawnoscig intelektualng dzieki szkoleniu i wsparciu moga pracowac na otwartym

63 Trzeba odrdzni¢ zatrudnienie chronione (sheltered employment) od zatrudnienia w zaktadach pracy chronionej
(employment in sheltered enterprises). Przy takim podziale zatrudnienie chronione moze istnie¢ na otwartym rynku
pracy (Golinowska, 2004, s. 70).
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rynku pracy i wykonywac zadania o réznym stopniu trudnosci. Podjeto wowczas dziatania,
ktérych celem byto pokazanie mozliwosci 0sdb ze znaczng niepetnosprawnoscia inte-
lektualng, ich potencjatu i zdolnosci w zakresie wykonywania réznorodnych i ztozonych
zadan na otwartym rynku pracy. Doswiadczenie dowiodto, ze aby nauka i szkolenie tych
0s0b byty skuteczne, nalezy sie skupic sie na praktyce i rzeczywistej pracy (Parmenter,
2013, s. 28-29).

Tak powstata behawioralna strategia nauczania, ktéra opierata sie na systematycz-
nym szkoleniu w naturalnych warunkach w zaktadzie pracy (,,nauka pracy w pracy”). Ta
strategia pozwolita stworzy¢ koncepcje job coaching, w ktdrej tradycyjny model akty-
wizacji zawodowej ,wyszkoli¢ — umiesci¢” zamieniono na model ,,umiesci¢ — wyszkoli¢
— utrzymac”. Model ten w ciggu ostatnich 20 lat uznano na $wiecie za dobrg praktyke.
Réznit sie on od zwyktej praktyki rehabilitacyjnej tym, ze trener pracy (job coach) byt
obecny w miejscu pracy i miat zapewnic osobie z niepetnosprawnoscia indywidualne
wsparcie w adaptacji i szkoleniu na stanowisku pracy. Wsparcie to byto stopniowo
wycofywane, w miare jak osoba wspierana nabierata biegtosci w wykonywaniu pracy.
Sukces w aktywizacji osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng dzieki zastosowaniu
modelu zatrudnienia wspomaganego spowodowat, ze model zaczeto wykorzystywac
w wypadku 0séb z innymi niepetnosprawnosciami oraz zagrozonych z réznych wzgledow
wykluczeniem spotecznym.

Korzysci dla 0séb z niepetnosprawnosciami, pracodawcow i catych spoteczenstw
ptynace z wykorzystania modelu zatrudnienia wspomaganego szybko dostrzegty ko-
lejne panstwa i pod koniec lat 80. XX wieku koncepcja zaczeta sie rozwija¢ w Europie.
Organizacje dziatajgce na rzecz 0sb z réznymi niepetnosprawnosciami z powodzeniem
wdrazaty pilotazowe projekty zatrudnienia wspomaganego. Na poczatku XXI wieku
zatrudnienie to pojawito sie w Polsce. Rozwineto sie tez w Australii, Kanadzie, Nowej
Zelandii, Hongkongu, Peru i Zambii.

Aby promowa¢ zatrudnienie wspomagane oraz umozliwi¢ jego rozwdj w Europie,
w 1993 roku zatozono organizacje pozarzagdowa o nazwie Europejska Unia Zatrudnienia
Wspomaganego (European Union of Supported Employment, EUSE), a 1995 roku Swia-
towe Stowarzyszenie Zatrudnienia Wspomaganego (World Association of Supported
Employment, WASE).

WASE definiuje zatrudnienie wspomagane jako ,prace zarobkowa w zintegrowa-
nym $rodowisku na otwartym rynku pracy, przy zapewnieniu pracownikowi niepetno-
sprawnemu statego wspomagania. Praca zarobkowa oznacza takg samg zaptate za takq
samga prace jak w przypadku pracownika petnosprawnego” (Majewski, 2006, s. 15-16).
Z kolei EUSE (2005) definiuje zatrudnienie wspomagane jako , dostarczenie wsparcia
osobom z niepetnosprawnoscig oraz innym grupom oséb wykluczonych majacego na
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celu zapewnienie im uzyskania i utrzymania ptatnego zatrudnienia na otwartym rynku
pracy” (EUSE, Broszura..., 2015, s. 16). Pomimo nieznacznych réznic w poszczegdlnych
wersjach definicji zatrudnienia wspomaganego wymienia sie trzy fundamentalne ele-
menty tego modelu: otwarty rynek pracy, praca za wynagrodzeniem, ciggte wsparcie.

Wedtug przyjetych definicji do zatrudnienia wspomaganego nie zaliczajg sie: praktyki
(organizowane w celu pozyskania doswiadczen zawodowych), wolontariat ani szkole-
nie zawodowe. Formy te mogg stuzy¢ jedynie zbieraniu doswiadczen oraz zdobywaniu
umiejetnosci spotecznych i zawodowych (EUSE, Zbidr..., 2013, s. 23). Dzieki nim praco-
dawca ma szanse poznac przysztego pracownika, a szanse osoby szukajacej pracy na
zatrudnienie mogg znaczgco wzrosnac (zob. takze zatozenia EUSE ,Praca na prébe i staze
w celu zebrania doswiadczer zawodowych”). Istote zatrudnienia wspomaganego stanowi
zatrudnienie osoby z niepetnosprawnoscig przy wsparciu trenera pracy na otwartym
rynku pracy. Trener pracy wspiera osobe z niepetnosprawnoscia na stanowisku pracy
w wykonywaniu zadan i obowigzkdw zawodowych, przystosowaniu sie do fizycznego
i spotecznego Srodowiska pracy. Zakres jego zadan jest bardzo szeroki. Trener wspiera
w procesie nie tylko osobe z niepetnosprawnoscia, ale rowniez pracodawce, wspotpra-
cownikow i rodzine oraz otoczenie tej osoby. Oczywiscie nie kazda osoba otrzymuje tak
szeroki zakres wsparcia, zalezy to od jej indywidualnych potrzeb. (Majewski, 20086, s. 16).

Realizowanie ustugi zatrudnienia wspomaganego opiera sie na koncepcjach norma-
lizacji®, waloryzacji roli spotecznej®®, petnego wigczenia® iupodmiotowienia (empo-
werment)®’, ktdre s3 jego czterema podstawowymi filarami.

Nie ma jednego kryterium kwalifikowania osob z niepetnosprawnoscig do ustugi za-
trudnienia wspomaganego. Jak pisze Tadeusz Majewski (2011, s. 14), generalnie przyjmu-
je sie, ze tg formg zatrudnienia powinny by¢ objete osoby z umiarkowanym i znacznym
stopniem niepetnosprawnosci, majace problemy z uzyskaniem zatrudnienia na otwartym
rynku pracy. Autor podaje tez inne kryteria, jakimi postuguja sie rézne kraje: (1) rodzaj

64 Normalizacja —zapewnienie grupom marginalizowanym spotecznie, miedzy innymi osobom z niepetnosprawnoscia-
mi, praw oraz mozliwosci zycia i rozwoju takich samych jak innym obywatelom. Jakakolwiek odmiennos¢ nie moze
by¢ powodem wykluczenia.

65 Waloryzacja roli spotecznej zaktada miedzy innymi, ze metody, z ktérych korzystamy, pomagajac osobom z niepet-
nosprawnosciami w zdobyciu spotecznie cenionych rél, powinny by¢ naturalne w danej sytuacji oraz powszechnie
stosowane. Powinny tez spetnia¢ oczekiwania i odpowiadac standardom obowigzujacym w spoteczenstwie. Wskazuje
sie, ze nalezy postepowac naturalnie, tak samo jak w odniesieniu do kazdej innej osoby. Im czesciej korzystamy z no-
wych metod i innych systemow, tym bardziej podkreslamy odmienno$¢ osoby z niepetnosprawnoscia (Brzagkowski,
Mrugalska, 2015, s. 187-197).

66 Wtaczanie polega na powstrzymywaniu sie od dzielenia ludzi na grupy i zapewnieniu im petnego uczestnictwa
w kazdym aspekcie zycia spotecznego.

67 Empowerment (upodmiotowienie, umocnienie) — w centrum procesu planowania, tworzenia i ewaluacji dziatan
znajduje sie osoba z niepetnosprawnoscig. Do zadan ustugodawcy nalezy stworzenie osobom z niepetnosprawno-
$ciami takich warunkéw, by je umocni¢, aby mogty samodzielnie decydowac o wyborze miejsca pracy, zakresie zadan,
godzinach pracy, Srodowisku spotecznym oraz rodzajach potrzebnego wsparcia.
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niepetnosprawnosci — najczesciej do zatrudnienia wspomaganego kwalifikowane s3
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, osoby z zaburzeniami psychicznymi, osoby
niewidome oraz osoby z powaznymi uszkodzeniami narzadu ruchu; (2) niski poziom zre-
habilitowania i przygotowania do pracy — dotyczy oséb bez kwalifikacji i doswiadczenia
zawodowego; (3) trudnosci w uzyskaniu pracy na otwartym rynku pracy.

Modelowy proces zatrudnienia wspomaganego, bedacy europejskg dobrg praktyka,
sktada sie z pieciu etapow. Kazdy z nich wymaga dziatan o szerokim zakresie. Niezwykle
istotne jest to, ze na wszystkich etapach osoba z niepetnosprawnoscig otrzymuje ciggte
zindywidualizowane (pod wzgledem wymiaru i rodzaju) wsparcie trenera pracy dziataja-
cego samodzielnie lub we wspdtpracy z zespotem interdyscyplinarnym, w ktérego sktad
wchodzg inni specjalisci dobrani w zaleznosci od potrzeb i mozliwosci (m.in. psycholog,
doradca zawodowy).

Etap 1 Zaangazowanie klienta to pierwszy z kluczowych etapéw zatrudnienia wspo-
maganego. Na tym etapie podejmowane dziatania dopasowane sg do indywi-
dualnych potrzeb, oczekiwan i doswiadczen osoby z niepetnosprawnoscia. Ich
celem jest zapewnienie tej osobie dostepu do wszelkich informacji, ktére pomoga
jej w podjeciu swiadomej decyzji o skorzystaniu z oferowanej ustugi. Dziatania
na tym etapie muszg by¢ odpowiednio skoncentrowane na mocnych stronach
osoby i na jej umiejetnosciach. Powinny stanowié cze$¢ uzgodnionego planu jej
wsparcia w drodze do zatrudniania na otwartym rynku pracy (EUSE, Zbidr..., 2013,
s. 18-20). Na koricu etapu zaangazowania zainteresowany podejmie decyzje
opartg na uzyskanej wiedzy i odpowie, czy chce skorzystad z oferowanej ustugi
oraz oferty danego ustugodawcy (EUSE, Broszura..., 2013, s. 13).

Etap 2 Tworzenie profilu zawodowego Na tym etapie, stosujac podejscie skoncentro-
wane na osobie, ustugodawcy wspierajg osobe z niepetnosprawnoscia w rozpo-
znaniu jej mocnych i stabych stron, zainteresowan i predyspozycji. W tym celu
tworzong oni szczegdétowy profil zawodowy zawierajgcy informacje dotyczace
zdolnosci, motywacji, umiejetnosci i kwalifikacji osoby poszukujgcej pracy. Za-
trudnienie wspomagane daje poszukujgcym szanse na aktywny wybor pracy
zgodnie z wiasnymi predyspozycjami, aspiracjami, potrzebami i mozliwosciami.
Wazne jest, aby klient byt wtaczony w profilowanie zawodowe od samego po-
czatku, czut, ze ma kontrole nad catym procesem i mozliwo$¢ dokonania samo-
dzielnego wyboru dotyczacego kariery oraz wizji zatrudnienia (tamze, s. 19).

Etap 3 Poszukiwanie pracy Umiejetnosci i zdolnosci osoby poszukujgcej pracy sg ana-
lizowane z punktu widzenia wymagan stawianych przez rynek pracy, aby do-
pasowac potrzeby tej osoby do potrzeb potencjalnego pracodawcy. Sposoby
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Etap 4

Etap 5

poszukiwania pracy sa formalne i nieformalne. Zaleza od potrzeb obu stron
procesu zatrudnienia wspomaganego. Podstawowg sprawg jest dopasowanie
stanowiska pracy do poziomu umiejetnosci i mozliwosci konkretnej osoby. Na-
stepnie przychodzi czas na szkolenie na stanowisku pracy, ktére zapewni trwatos¢
tego dopasowania. Na tym etapie organizowane sg rowniez nieptatne praktyki
bedgce skutecznym sposobem sprawdzenia w praktyce, czy pracownik poradzi
sobie na wybranym stanowisku i nauczy sie wykonywania okreslonych czynno-
$ci. Bez watpienia ustugodawcy zatrudnienia wspomaganego powinni wzig¢ pod
uwage takze potrzeby i preferencje pracodawcdw — bedacych réwniez klientami
zatrudnienia wspomaganego. To wiasnie ich potrzeby rekrutacyjne w potaczeniu
z preferencjami i predyspozycjami osoby z niepetnosprawnoscia powinny byc
uwzglednione w organizacji praktyk. Wiedza i zdobyte umiejetnosci usprawnia
proces poszukiwania trwatego zatrudnienia (EUSE, Zbior..., 2013, s. 32-34).
Zaangazowanie pracodawcy Rozpoznanie potrzeb pracodawcéw i nawigzanie
blizszych kontaktéw z nimi to gtdwny cel zadan na czwartym etapie zatrudnienia
wspomaganego. Bez pracodawcow nie uzyska sie zadnych rezultatéw. Warto
pamietac, ze pracodawcy sg nastawieni na generowanie zyskow. Dlatego nie
wystarczy odwotywacd sie do tego, ze zatrudnienie osoby z niepetnosprawnoscia
jest pozyteczne ze spotecznego punktu widzenia. Warto tez pokazaé, ze jest to
optacalne ze wzgledéw ekonomicznych (tamze, s. 36-38).

Wsparcie w miejscu pracy i poza nim Skuteczne wsparcie osoby z niepetno-
sprawnoscig (oraz pracodawcy) w zakfadzie pracy i poza nim ma zasadnicze
znaczenie dla zapewnienia trwatosci zatrudnienia na otwartym rynku pracy. Jest
to podstawowy filar zatrudnienia wspomaganego, ktory odrdznia ten model od
tradycyjnych modeli aktywizacji zawodowej. Udzielane wsparcie powinno mie¢
charakter ciggty, czyli by¢ dostepne zawsze wtedy, gdy potrzebuje go wspierany
pracownik lub pracodawca (tamze, s. 40-41). Udowodniono, ze jest to jeden
z najwazniejszych warunkoéw sukcesu, bez ktdrego rosnie ryzyko utraty pracy®.
Bardzo wazne jest, aby od samego poczatku trener pracy promowat wsparcie
naturalne, czyli wsparcie udzielane przez wspotpracownikéw osoby wspierane;j
oraz jej zwierzchnikdw, co pozwala na zlikwidowanie barier utrudniajgcych wta-
czenie spoteczne osoby z niepetnosprawnoscia. Wsparcie naturalne przyczynia
sie poza tym do trwatosci zatrudnienia wiekszej niz to sie dzieje w wypadku
wsparcia tylko z zewnatrz, ze strony trenera pracy. Dzieki wsparciu naturalnemu
osoba z niepetnosprawnoscig ma wiekszg szanse na stanie sie czescig zespotu
pracowniczego (Parmenter, 2013, s. 38-39).

68 Informacje zebrane od organizacji realizujgcych ustuge zatrudnienia wspomaganego w Polsce.
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2.3.2.2. Zatrudnienie wspomagane w Polsce

Koncepcja zatrudnienia wspomaganego jest dopetnieniem funkcjonujacych w Pol-
sce instrumentdw rehabilitacji i aktywizacji zawodowej. Jest tez od lat przedmiotem
szczeg6lnego zainteresowania ze strony Petnomocnika Rzgdu do Spraw Oséb Niepet-
nosprawnych. Niestety, obecnie brakuje systemowego uregulowania, a tym samym
takze systemu finansowania ustugi zatrudnienia wspomaganego. Model zatrudnienia
wspomaganego byt wielokrotnie wykorzystywany, miedzy innymi w programach ce-
lowych® Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych, w ramach
realizacji zadan zlecanych” organizacjom pozarzgdowym przez PFRON oraz w licznych
projektach wspdtfinansowanych ze Srodkdw Europejskiego Funduszu Spotecznego w ra-
mach Programu Operacyjnego Kapitat Ludzki”* (Wiater, Przewoznik, 2017, s. 26-27).

W ciggu 18 lat funkcjonowania modelu zatrudnienia wspomaganego w Polsce prze-
prowadzono wiele dziatan i podjeto wiele inicjatyw majgcych na celu wdrozenie ustugi do
systemu rehabilitacji oséb z niepetnosprawnosciami przez organizacje z trzeciego sektora,
miedzy innymi zrzeszone w Polskiej Federacji Zatrudnienia Wspomaganego. Na przykfad
zrealizowano liczne projekty stanowigce baze dobrych praktyk i doswiadczer w zakresie
realizacji modelu job coachingu w réznych warunkach ekonomiczno-gospodarczo-spo-
tecznych oraz kierowanych do osdb ze zréznicowanymi rodzajami niepetnosprawnosci;
wypracowano niezbedne wytyczne dotyczace rekrutacji i szkolenia treneréw pracy oraz
zarzgdzania zespotami trenerdw pracy; okreslono profil odbiorcy ustug zatrudnienia
wspomaganego; przygotowano zespot szkoleniowcow trenerdw pracy dla przysztych
zespotow zatrudnienia wspomaganego’® (Zakrzewska, 2017, s. 46-47).

69 Przyktadem jest program PFRON-u ,Trener pracy — zatrudnienie wspomagane osob niepetnosprawnych” realizo-
wany w latach 2007-2010. Program byt adresowany do 0séb z niepetnosprawnosciami wymagajacych podczas
wykonywania pracy pomocy innych osdb i z tego powodu napotykajacych trudnosci w znalezieniu zatrudnienia.
Wsrdd beneficjentdw najliczniejszg grupe stanowity osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng — ponad potowe
wszystkich beneficjentéw w kazdym roku realizacji programu. Druga co do wielkosci grupa byty osoby chorujace
psychicznie — ponad 30% wszystkich beneficjentow. Przy realizacji programu zatrudniono okofo 200 trenerdw pracy,
ktdrzy w latach 2007-2010 udzielili osobom z niepetnosprawnosciami fgcznie blisko 560 tysiecy godzin wsparcia.
Efektem projektu byto znalezienie zatrudnienia przez 1002 osoby z niepetnosprawnosciami u 689 pracodawcéw na
terenie catej Polski na chronionym i otwartym rynku pracy.

70 Zadania zlecane na podstawie art. 36 Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 roku o rehabilitacji zawodowej i spotecznej
oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych (tekst jedn.: Dz.U. 2011 Nr 127 poz. 721 z p6zn. zm.) oraz Rozporzadze-
nia Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 7 lutego 2008 roku w sprawie rodzajow zadan z zakresu rehabilitacji
zawodowej i spotecznej osdb niepetnosprawnych zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzgdowym (Dz.U.
Nr 29 poz. 172 z pdin. zm.).

71 Wiecej natemat realizowanych projektéw z PO KL 1.3. znajduije sie pod linkiem: https://www.pfron.org.pl/o-funduszu/
projekty/projekty-ue/program-operacyjny-kap/zakonczone-projekty/.

72 PFZW to organizacja zrzeszajaca podmioty, ktére od 2015 roku aktywnie dziatajg na rzecz promowania i rozwoju za-
trudnienia wspomaganego 0sob z niepetnosprawnosciami na otwartym rynku pracy w Polsce. Promuje ona i wdraza
europejskie standardy zatrudnienia wspomaganego.

93



Aktywnosc¢ zawodowa a jakos¢ zycia dorostych osob z niepetnosprawnoscig intelektualng

Prace nad koncepcjg i wdrozeniem rozwigzan systemowych zatrudnienia wspomaga-
nego sg prowadzone w Biurze Petnomocnika Rzgdu do Spraw Osdb Niepetnosprawnych
od 2010 roku do chwili obecnej. W tym czasie miedzy innymi przeprowadzono spotkania
robocze przedstawicieli Biura ze specjalistami z dziedziny zatrudnienia wspomagane-
go, bezposrednio zaangazowanymi w proces jego realizacji (Wiater, Przewoznik, 2017,
s. 29). Przygotowano i poddano konsultacjom projekt ustawy o zatrudnieniu wspo-
maganym. Ustawa miata wejscie w zycie w Il kwartale 2019 roku i zapewni¢ wsparcie
osobom z niepetnosprawnosciami znajdujgcym sie w najtrudniejszej sytuacji na rynku
pracy, to znaczy osobom, ktérych niepetnosprawnos¢ powoduje catkowite lub znaczne
ograniczenie mozliwo$ci samodzielnego znalezienia i utrzymania pracy, zwfaszcza oso-
bom z niepetnosprawnoscig intelektualng, niewidomym, niestyszgcym i z chorobami
psychicznymi. Tymczasem po przeprowadzeniu konsultacji spotecznych i zapoznaniu sie
z licznymi uwagami dotyczgcymi zatozen projektu ustawy nadal nie stworzono rozwigzan
systemowych i prace legislacyjne trwaja.

Zatrudnienie wspomagane w Polsce jest wdrazane i i realizowane przez organizacje
pozarzgdowe. Ustuga finansowana jest ze srodkdw krajowych (gtéwnie przez PFRON)
oraz ze srodkdw unijnych. Poniewaz zatrudnienie wspomagane w Polsce nie ma jesz-
cze regulacji ustawowej, jest realizowane w rozmaitych formach i na niejednakowych
zasadach. Z ustugi korzystajg osoby z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci, przede
wszystkim zas osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng, chorujgce psychicznie i z nie-
petnosprawnosciami sprzezonymi (Zakrzewska, 2017 s. 46-47). Proba opracowania
kryteriow kwalifikowania do korzystania z ustugi zatrudnienia wspomaganego zostata
podjeta w innowacyjnym projekcie ,Trener pracy....””*. Powotano grupe ekspercka
ztozong z praktykéw, przedstawicieli swiata nauki i realizatoréw ustugi zatrudnienia
wspomaganego z wieloletnim doswiadczeniem. W wyniku wielomiesiecznych prac
i przeprowadzonych pogtebionych analiz przyjeto dwa gtéwne kryteria kwalifikowania
do zatrudnienia wspomaganego: rodzaj niepetnosprawnosci i szczegdlne trudnosci’.

W Polsce w 2001 roku ustuge zatrudnienia wspomaganego zapoczgtkowat Wroctawski
Sejmik Osob Niepetnosprawnych na czele z Matgorzatg Goracy, koordynatorka tej ini-
cjatywy i propagatorka idei. Pierwowzorem dla organizatoréw ustugi we Wroctawiu byt
model Agencji Zatrudnienia Wspomaganego Meklenburg Open Door z Charlotte w sta-
nie Karolina Pétnocna (USA). Wroctawski zespot zatrudnienia wspomaganego zajmuje

73 ,Trener pracy jako sposob zwiekszania zatrudnienia oséb niepetnosprawnych” — projekt realizowany przez PFRON
w partnerstwie z Polskim Forum Oséb Niepetnosprawnych, Polska Organizacjg Pracodawcéw Oséb Niepetnospraw-
nych i KARE Promoting Inclusion for People with Intellectual Disabiliies z Irlandii.

74 SzczegGtowo opracowane kryteria zapisano w publikacji: K. Kaca, P. Wozniak (2015), Wytyczne dotyczace Swiadczenia
ustug przez trenera pracy. Zestaw lll. Zestaw narzedzi do monitorowania i zarzadzania pracg trenera pracy, Polskie
Forum Osob Niepetnosprawnych.
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sie gtdwnie zapewnieniem pracy na otwartym rynku osobom z niepetnosprawnoscig
intelektualng i osobom z zaburzeniami psychicznymi oraz z niepetnosprawnosciami
sprzezonymi. Dziatania s poddawane cyklicznej ewaluacji i ocenie oferowanej ustugi
(Cytowska, 2012 s. 98). Kolejne organizacje pozarzagdowe, ktore widzg wymierne rezul-
taty tej metody, starajg sie o $rodki na uruchomienie takiej ustugi w swoim lokalnym
systemie wsparcia.

Obecnie w propagowaniu tej formy aktywnosci uczestniczy coraz wiecej organiza-
cji, miedzy innymi od 2015 roku Polska Unia Zatrudnienia Wspomaganego (PUZW), od
2016 roku Polska Federacja Zatrudnienia Wspomaganego (PFZW). Na stronach tych
organizacji parasolowych mozna znalei¢ szczegétowe informacje o miejscach i zakresie
ustug realizowanych przez organizacje pozarzagdowe w Polsce oraz kontakty do nich.

Istniejg szanse na dalszy rozwoj tej formy rehabilitacji zawodowej. System wymaga
jednak odpowiednich form organizacyjnych, szczegdlnie dobrze zorganizowanych pla-
cowek oraz profesjonalnie przygotowanych kadr.

2.3.2.3. Centrum Doradztwa Zawodowego i Wspierania Os6b z Niepetnosprawno-
$cig Intelektualng

W 2006 roku z inicjatywy Krystyny Mrugalskiej, Prezes Honorowej PSONI, powstata
koncepcja Centrum Doradztwa Zawodowego i Wspierania Oséb Niepetnosprawnych
Intelektualnie — Centrum DZWONI. Inicjatywie tej poswiece wiecej uwagi, gdyz odbiorcy
wsparcia $wiadczonego przez Centrum DZWONI s3 trzecim srodowiskiem badawczym
analizowanym w mojej pracy.

Podczas tworzenia koncepcji Centrum DZWONI Stowarzyszenie skorzystato z do-
Swiadczen irlandzkiej organizacji KARE, $wiadczacej kompleksowe wsparcie osobom
z niepetnosprawnoscig intelektualng, miedzy innymi w ramach ustugi zatrudnienia
wspomaganego. Mentorem merytorycznym i niezastgpionym wsparciem podczas ada-
ptowania metody zatrudnienia wspomaganego do polskich warunkdw spoteczno-praw-
no-ekonomicznych byt Christy Lynch”.

Celem dziatalnosci Centrum DZWONI jest zwiekszenie udziatu w zyciu spotecznym i za-
wodowym os6b z niepetnosprawnosciami (gtdwnie z niepetnosprawnoscig intelektualng)
oraz wsparcie tych oséb w podjeciu i utrzymaniu zatrudnienia na otwartym rynku pracy.

DZWONI petni role pomostu pomiedzy osobg z niepetnosprawnoscia, jej najblizszym
otoczeniem a pracodawcg. PSONI nieprzerwanie od czternastu lat prowadzi Centra w sys-
temie ogdlnopolskim i pozyskuje finansowanie z réznych zrodet. W okresie tej dziatalnosci

75 Prekursor modelu zatrudnienia wspomaganego, wspottworca Europejskiej Unii Zatrudnienia Wspomaganego;
tworca pierwszych projektdw zatrudniania wspomaganego w Irlandii. Od wielu lat wspiera jako ekspert dziatania
PSONI na rzecz rozwoju modelu zatrudnienia wspomaganego w Polsce. Od 2016 roku jest réwniez Cztonkiem Rady
Programowej PFZW.
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utworzyto struktury w dziesieciu wojewddztwach. Niektdre Centra DZWONI s3 obec-
nie prowadzone w strukturach Kot terenowych PSONI. Centra DZWONI w Warszawie,
Bytomiu, Zgierzu, Ostrddzie, Jarostawiu, Gdansku nadal sa prowadzone przez PSONI.
W Centrach DZWONI wsparcie udzielane jest przez zespoty interdyscyplinarne, w kto-
rych sktad wchodza: trenerzy pracy, doradca zawodowy, psycholog. W kazdym Centrum
na stanowisku specjalisty do spraw organizacji, rekrutacji i obstugi oséb z niepetnospraw-
noscig zatrudniona jest rowniez osoba wspierajgca pozostatych specjalistow meryto-
rycznie i organizacyjnie. Wspotdziatanie tych osoéb jest podstawg sukcesu w procesie
wspierania 0sob z niepetnosprawnosciami, klientdw poszczegolnych Centréw. Ustuga jest
realizowana zgodnie z piecioetapowym standardem wsparcia opracowanym przez EUSE.

Warunkiem’® skorzystania z oferty Centrum DZWONI jest:

1. Ukoniczenie 18 lat.

2. Posiadanie waznego orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci znacznym, umiarko-
wanym badz lekkim, wydanym szczegdlnie z uwagi na:

— niepetnosprawnos¢ intelektualna,

— dtugotrwatg chroniczng niepetnosprawnos¢ o charakterze psychicznym,

— catosciowe zaburzenia rozwoju,

— sprzezenia (w tym mdzgowe porazenie dzieciece, osoby gtuchoniewidome) (orze-
czenie wydane przez Powiatowy lub Wojewodzki Zespét ds. Orzekania o Stopniu
Niepetnosprawnosci lub tozsame obowigzujace).

3. Bycie w wieku aktywnosci zawodowej (tj. przed osiggnieciem wieku emerytalnego).
4. Posiadanie szczegdlnych trudnosci w wejsciu na otwarty rynek pracy i utrzymaniu
sie na tym rynku?’.

Zgodnie z danymi zebranymi ze wszystkich realizowanych przez PSONI projektow
Centrum wynika, ze z ustugi korzystajg najczesciej osoby z umiarkowanym stopniem
niepetnosprawnosci (ok. 72% klientéw). Kolejng grupa sg osoby ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci (ok. 23% klientdw). Najmniej liczng grupe stanowig osoby z lek-
kim stopniem niepetnosprawnosci (ok. 5% klientéw). Te ostatnie osoby korzystaja ze
wsparcia dopiero od wrzesnia 2015 roku. Niewielki ich odsetek, ktdry trafia do Centrum
DZWONI, moze wynikac z:

76 Warunki rekrutacji czesto sg podyktowane wymogami konkurséw, w ktérych ramach Stowarzyszenie stara sie za-
pewnic ciggtos¢ finansowania wsparcia. Szczegdlnie jest to wazne w stosunku do tych osdb z niepetnosprawnoscig,
ktdre podjety zatrudnienie na otwartym rynku pracy i potrzebuja wsparcia trenera pracy.

77 Informacje pobrane ze strony: www.centrumdzwoni.pl. Dostep: 18.02.2020.
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—braku potrzeby tak kompleksowego wsparcia, jakim jest zatrudnienie wspomagane,

— braku skierowania do skorzystania z tego typu ustugi (brak dostepu do informacji:
placéwki pobytu dziennego uczestnicza w réznego rodzaju dziataniach aktywizu-
jacych czesciej niz szkoty, do ktdrych uczeszczajg osoby z lekkim stopniem niepet-
nosprawnosci intelektualnej),

— niemoznosci spetnienia kryteriow formalnych — brak wiasciwego orzeczenia o stop-
niu niepetnosprawnosci; osoby najczesciej majg orzeczenie o potrzebie ksztatcenia
specjalnego lub orzeczenie o specjalnych potrzebach edukacyjnych.

Wsrdd osdb z niepetnosprawnoscig korzystajacych ze wsparcia Centrum DZWONI
dominuja mezczyini (ok. 64% wszystkich odbiorcdw). Gtéwnie sg to osoby mtode, pra-
wie potowa z nich ma od 18 do 29 lat. Co trzeci odbiorca wsparcia nie przekroczyt 40.
roku zycia. Z ustugi zatrudnienia wspomaganego korzystajg najczesciej osoby z niepet-
nosprawnoscig charakteryzujgce sie niskim poziomem wyksztatcenia lub jego brakiem
oraz brakiem do$wiadczenia zawodowego, co dodatkowo wptywa na ich niskg konku-
rencyjnosc¢ na rynku pracy.

0d 2013 roku pracownicy Centrum DZWONI do opisu funkcjonowania osoby z nie-
petnosprawnoscig, planowania wsparcia i monitorowania jego efektow w procesie
aktywizacji spoteczno-zawodowej wykorzystuja Miedzynarodowa Klasyfikacje Funkcjo-
nowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia’.

Realizujgc model zatrudnienia wspomaganego, w ktérym osoba z niepetnosprawno-
Scig intelektualng ma zapewniong mozliwos¢ dopasowania stanowiska pracy do swojej
wiedzy, mozliwosci i preferencji, pracownicy Centrum DZWONI odkryli wiele branz i sta-
nowisk, na ktorych osoby te moga pracowac zgodnie z oczekiwaniami pracodawcy oraz
uzyskiwac¢ wiele satysfakcji osobistej. Ponad czternastoletnie doswiadczenie Centrum
DZWONI pokazuije, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng najlepiej sprawdzajg
sie w wykonywaniu czynnosci pomocniczych — jako ,specjalisci do spraw prostych”— ze
wzgledu na schematycznos¢, prostote i powtarzalnos¢ dziatan. Scisle okreslony zakres
obowigzkéw, uporzgdkowanie zadan w czasie i przestrzeni, a takze wy¢wiczenie ruchéw
wykonywanych podczas danej pracy umozliwiajg im petne skupienie oraz czynig ich
nadzwyczaj skrupulatnymi. Pokazuje takze, ze najczesciej klienci podejmujg zatrudnie-
nie w jednej z dziesieciu branz (nie jest to jednak katalog zamknigty) wymienionych na
ponizszym wykresie:

78 Szerzejnaten temat w: ,Raport z ewaluacji projektu »Kompleksowa aktywizacja spoteczna i zawodowa oséb z nie-
petnosprawnoscia intelektualng« realizowanego w okresie od 01.04.2015 roku do 31.03.2016 roku, PCM Studio
Marcin Szczesniak, Agnieszka Wotowicz-Ruszkowska, PSONI, Warszawa 2016.
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Wykres 1. Zatrudnienie oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng — réznorodnos¢ branz

Zrédto: raporty wewnetrzne Centrum DZWONI (2015).

Wsrdd osdéb z niepetnosprawnoscia intelektualng s tez klienci (nieliczni), ktérym po-
ziom funkcjonowania, wyksztatcenie i zdobyte doswiadczenie umozliwiajg podjecie pracy
nie tylko na stanowisku pomocniczym, ale rdéwniez w okreslonym zawodzie. Najczesciej
sg to osoby z lekkim stopniem niepetnosprawnosci, ktore ukoiczyty szkote zawodowg
i zdobyty kwalifikacje uprawniajace je do wykonywania pracy w danym zawodzie.

Potwierdzeniem tego, ze zatrudnienie wspomagane jest bardzo skuteczng metoda
wprowadzania 0séb z niepetnosprawnoscia na otwarty rynek pracy, jest wysoka efek-
tywnos¢ dziatan Centrow DZWONI. Nalezy jednocze$nie zwrdci¢ uwage na fakt, ze wspie-
rane sg gtéwnie osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktére majg zréznicowane
potrzeby, czesto uniemozliwiajgce im korzystanie z publicznej pomocy w znalezieniu
zatrudnienia.

0Od 2006 roku ze wsparcia skorzystato ponad 3200 oso6b, a ponad 1200 podjeto za-
trudnienie na otwartym rynku pracy, z czego co najmniej 80-85% utrzymuje stafg prace;
zmienia przy tym stanowiska i zaktady pracy lub awansuje.
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Wykres 2. Skuteczno$¢ zatrudnienia osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng

Zrédfo: raporty wewnetrzne Centrum DZWONI (2016).

Skutecznosé wsparcia $wiadczonego przez interdyscyplinarne zespoty Centréw
DZWONI potwierdzaja réwniez wyniki zewnetrznego badania ewaluacyjnego przepro-
wadzonego w 2016 roku na zakoriczenie jednego z realizowanych projektow wielolet-
nich. W czesci dotyczacej oceny wykonania wskaznikdw znalazto sie zdanie stanowigce
trafne podsumowanie dziatalnosci Centrum DZWONI: , Skutecznosé tego wsparcia jest
wyzsza niz skuteczno$¢ zaktadana w programach Regionalnego Programu Operacyjnego
(RPO) 2014-2020 ukierunkowanych na aktywizacje zawodowa 0s6b niepetnospraw-
nych —w programach tych wymagana skuteczno$¢ wynosi jedynie 33%, przy czym nie
zaktada ona dtugoterminowego utrzymania zatrudnienia przez uczestnika na stanowisku
pracy (wynika to ze sposobu badania efektywnosci zatrudnieniowej w programach RPO
2014-2020)" (za: Szczesniak, Wotowicz-Ruszkowska, 2016, s. 122).

Jak wynika z doswiadczer wtasnych, jak rowniez przedstawionych wynikéw analiz
i raportdw, wyraznie zarysowuje sie potrzeba udroznienia PFRON-owskiego systemu
rehabilitacji osob niepetnosprawnych. Szczegdlnie wazne jest stworzenie warunkéw
przeptywu: WTZ-y — ZAZ-y — zaktady pracy chronionej — otwarty rynek pracy. Nie zawsze
jest to jednak mozliwe, ale tez nie zawsze jest konieczne. Wiele oséb bezposrednio po
zakonczeniu etapu edukacji albo po WTZ-ach chce i moze podjaé prace na otwartym ryn-
ku pracy. Nie mozna zapominac tez o tych osobach z niepetnosprawnoscig intelektualng,
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dla ktorych duzym i czasami jedynym mozliwym awansem bedzie przejscie do ZAZ-u,
czyli zmiana statusu z ,uczestnika” na ,pracownika” (a tym samym otrzymywanie wy-
nagrodzenia) (Rymsza, 2013).

Waine jest, aby system rehabilitacji zawodowej zapewniat wiele mozliwosci wybo-
ru (ze wzgledu na zréznicowanie potrzeb) i spersonalizowane wsparcie, ktére powinno
wptyng¢ na poprawe jakosci zycia 0sdb z niepetnosprawnosciami. Warto tez pamieta¢, ze
sektor zatrudnienia 0séb z niepetnosprawnosciami jest idealny miejscem, aby wykaza,
w jaki sposéb jakos¢ zycia moze by¢ wykorzystana jako miernik rezultatéw skutecznosci
roznych form zatrudnienia. Jest to szczegdlnie wazne dla instytucji wspierajgcych osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng we wskazaniu wydajnosci i skutecznosci wsparcia
udzielonego (Kober, Eggleton, 2009) na ich drodze do samodzielnego i niezaleznego zycia.

WTZ, ZAZ i praca na otwartym rynku pracy w modelu ZW to kluczowe ustugi z zakre-
su rehabilitacji spotecznej i zawodowej dla 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng
oraz moje trzy Srodowiska badawcze. Maja one cechy wspdline, ale tez rdznig sie pod
pewnymi wzgledami. Pokazuje to Tabela 7.

Cechy wspdlne wszystkich trzech srodowisk aktywnosci zawodowej i uwzglednione
w badaniu:

—taczenie, cho¢ w réznych proporcjach, rehabilitacji zawodowej i spoteczne;.

— Préby indywidualizacji wsparcia dzieki przygotowaniu indywidualnych programéw
rehabilitacji dla poszczegdlnych uczestnikow WTZ-6w i pracownikéw ZAZ-6w oraz
indywidualnych planéw dziatania dla odbiorcédw ustugi ZW.

- Wspotpraca, cho¢ na réznych zasadach, z przedstawicielami réznych zawoddw pomo-
cowych (psycholodzy, doradcy zawodowi, instruktorzy zawodu, terapeuci zajeciowi,
pedagodzy, nauczyciele) lub z osobami petnigcymi role zawodowe —trenerami pracy.

— Wspieranie oséb z niepetnosprawnosciami w przygotowaniu do w miare mozliwosci
samodzielnego i niezaleznego zycia.
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Tabela 7. Zestawienie poréwnawcze Srodowisk aktywnosci zawodowej uwzglednionych w badaniu

Rodzaj

podmiotu/ustugi e A o)

Cel okreslony Rehabilitacja Zatrudnienie Zatrudnienie i utrzy-
przez spoteczna oraz rehabilitacja manie zatrudnienia

ustawodawce i zawodowa zawodowa na otwartym rynku

lub przez i spofeczna pracy przy wsparciu
standard ustugi trenera pracy

Organ prowadzacy  Podmiot publiczny Podmiot publiczny ~ Nie ma wytycznych,
lub organizacja trze-  lub organizacja w tym zakresie.
ciego sektora trzeciego sektora W Polsce jest to ustu-

ga prowadzona gtow-
nie przez organizacje
z trzeciego sektora

Adresat wsparcia ~ Osoby z niepet- Osoby z niepet- Nie ma obowigzu-
nosprawnosciami nosprawnosciami jacych wytycznych
w stopniu w stopniu w tym zakresie.
umiarkowanym umiarkowanym Najczesciej ustuga
i znacznym i znacznym obejmuje osoby

Z umiarkowanym

i znacznym stopniem
niepetnosprawnosci,
w tym osoby z nie-
petnosprawnoscia
intelektualng,
chorujace psychicz-
nie i ze sprzezeniami

Status Uczestnik Pracownik Pracownik
beneficjenta
Rekrutacja Uzupetniajaca Uzupetniajaca Nabory w ramach
beneficjenta (po zwolnieniu (po zwolnieniu cyklu projekto-
wsparcia sie miejsca) sie miejsca) wego (najczesciej
rocznego)
Indywidualne Tak — indywidualny Tak —indywidualny  Tak —indywidualny
wsparcie plan rehabilitacji plan rehabilitacji plan dziatania
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Rotacja Okazjonalna Okazjonalna Zgodnie ze Sciezkg

beneficjentow zaplanowang w in-
dywidualnym planie
dziatania

Zrédto Stabilne Stabilne Srodki projektowe,

finansowania — srodki PFRON —srodki PFRON publiczne lub unijne

Zrédto: opracowanie whasne.
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Krzysztof Malanowski

— Czym dla pana jest dobre zycie?

— Zeby mie¢ dobre zycie trzeba mie¢ zdrowie. Wtedy mozna
pracowac, miec rodzine.

— A co daje panu praca?

— Zadowolenie. Jestem niezalezny od innych. Zarabiam na
siebie.

— Co to znaczy by¢ niezaleznym?

— By¢ niezaleznym od trzecich oséb... nie potrzebuje od nikogo
pomocy i sam sobie w zyciu poradze.



Matgorzata Tyska

— Czym dla pani jest dobre zycie?

— Dobre zycie, ze mam prace, ze jestem uczestnikiem
Centrum DZWONI, ze podjetam wiele pracy.

— Co jest wazne w dobrym zyciu?

— Ze zarabiam pienigzki, moge kupowac, co chce to kupuije...
Jestem lubiana, zadowolona z zycia. Ostatnio byto kiepsko,

ale teraz jest lepiej.
Ze... wszyscy mnie lubig i pomagajg mi z Centrum DZWONI.
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Rozdziat 3.

Jakos¢ zycia 0sdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng w ujeciu teoretycznym
i empirycznym

W ciggu ostatniego potwiecza obserwuje sie zmiane postrzegania 0séb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng (zob. Rozdziat 1). Ma to znaczacy wptyw na jakos¢ zycia tych
0sob. Na gruncie naukowym zagadnienie subiektywnej i obiektywnej jakosci zycia oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng nabrato wiekszego znaczenia, gdy zaczeto propago-
wac idee normalizacji, deinstytucjonalizacji oraz integracji ze spotecznoscia (Kostrzewski,
Zasepa, 2007, s. 9). Zdaniem Firkowskiej-Mankiewicz mozna wrecz powiedzie¢, ze 0 ile
w latach 70. i 80. problemem wiodgcym zaréwno w badaniach naukowych, jak i w for-
mach opieki nad osobami niepetnosprawnymi intelektualnie byty kwestie deinstytucjo-
nalizacji i normalizacji [...], o tyle lata 90. zapoczatkowaty ere badan i zainteresowania
problematykg jakosci zycia” (Firkowska-Mankiewicz, 1999, s. 15).

W przywotywanym okresie pojawity sie tez nowe definicje niepetnosprawnosci inte-
lektualnej, jakosci zycia i dziata wspierajgcych oraz nowe podejscie do tych zagadnien.
Proby uporzadkowania tego, co powinno podlegaé pomiarowi, skupiono na potrzebie
stworzenia modeli uzytecznych dla polityki spotecznej. Chodzito o opracowanie takich
modeli, ktére pozwolityby potaczy¢ rozwigzania dla integracji rozwigzan medycznych,
behawioralnych i instytucjonalnych w dziedzinie ustug wspierania oséb z niepetnospraw-
noscig intelektualng. Modeli, ktére wyjasnig nature niepetnosprawnosci, znaczenie
osobistego dobrostanu oraz niezwykle istotng role, jakg zindywidualizowane wsparcie
odgrywa w poprawie funkcjonowania osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng i pod-
niesieniu jakosci jej zycia (Buntinx, Schalock, 2010, s. 284).

Omowienie zagadnienia jakosci zycia 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng
rozpoczne od syntetycznego przedstawienia jakosci zycia w ujeciu interdyscyplinarnym,
nastepnie przedstawie wybrane koncepcje jakosci zycia 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng, by na koniec skupi¢ sie na najbardziej mnie interesujacej psychologicz-
nej koncepcji jakosci zycia opracowanej przez Roberta L. Schalocka. Koncepcji, w ktorej
coraz mocniej akcentowany jest nurt ekologiczno-spoteczny (rozpatruje sie jako$¢ zycia
na trzech poziomach: makrosystemu, mezosystemu i mikrosystemul).
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3.1. Jakos¢ zycia jako interdyscyplinarny obszar badawczy

Jakos¢ zycia jest pojeciem ztozonym i wielowymiarowym, rozumianym niejednako-
wo przez przedstawicieli réznych dyscyplin (Firkowska-Mankiewicz, 1999, 2006, 2015).
Beata Tobiasz-Adamczyk (1999, s. 9) pisze, ze pojecie jakosci zycia stato sie koncepcja
interdyscyplinarng, obecna przede wszystkim w filozofii, naukach spotecznych — ekono-
mii, socjologii, psychologii — oraz naukach medycznych.

3.1.1. Jakos¢ zycia w ujeciu ekonomicznym

Pojecie jakosci zycia w ekonomii pojawito sie w drugiej potowie XX wieku. W tym
czasie wielu ekonomistow zaczeto zastanawiac sie nad tym, co wptywa na dobre i szcze-
$liwe zycie jednostek (Sompolska-Rzechuta, 2013, s. 135).

Z perspektywy ekonomicznej jakos¢ zycia mozna rozpatrywac w trzech skrajnie rdz-
nych ujeciach (Becla, Czaja, 2003): (1) tradycyjnym, ktére sprowadza zagadnienie jakosci
zycia do jego uwarunkowan materialnych; (2) skrajnie spirytualistycznym, sprowadzaja-
cym sie do wymiaru pozamaterialnego, ujmujgcym jakos¢ zycia w kategoriach religijnych
i ekologicznych; (3) taczacym dwa wymienione ujecia — akcentujgcym rozumienie jakosci
zycia kompleksowo i funkcjonalnie, jako procesu znoszenia ograniczen i osiggania wol-
nosci (dokonywania odpowiednich wyboréw) (za: Sompolska-Rzechuta, 2013, s. 135).

Wedtug autorki pierwsze ujecie obejmuje i liberalne, i dalekie od liberalizmu (np. kato-
lickie, socjalistyczne) koncepcje gtdéwnego nurtu wspdtczesnej ekonomii (od neoklasycznej
do socjalistycznej). Drugie obejmuje koncepcje religijne, spoteczne wizje antyglobalistéw
oraz koncepcje ekologiczne. Natomiast trzecie — koncepcje neoliberalne, a takze koncepcje
Amartyi Sena — laureata Nagrody Banku Szwecji im. Alfreda Nobla w dziedzinie ekonomii.
Zdaniem badaczki koncepcja dobrobytu oraz jakosci zycia zaprezentowana przez Sena
rzuca nowe $wiatfo na te problematyke. Wedtug niego jako$¢ zycia jest uwarunkowana
swobodami politycznymi, funkcjonowaniem wolnego rynku, sposobnosciami ekonomicz-
nymi i mozliwosciami spotecznymi (Sompolska-Rzechuta, 2013. s. 135).

W badaniach podejscia ekonomicznego jakos¢ zycia zorientowana jest pragmatycz-
nie — poszukuje sie w nich jednolitego, syntetycznego, obiektywnego wskaznika jakosci
zycia, ktéry moze by¢ brany pod uwage podczas ksztattowaniu globalnej polityki ekono-
micznej i spotecznej. Przy wykorzystywaniu wskaznikéw obiektywnych zaktada sie, ze
jakis czynnik jest konieczny dla dobrego zycia kazdej jednostki i catego spoteczenstwa,
a wartosciowanie odnosi sie do norm ustalonych przez badaczy i naukowcdw (Sadowska,
2006, s. 17-18). W badaniach nad obiektywnymi wyznacznikami jakosci zycia dominujg
badania statystyczne, jako$¢ zycia za$ jest utozsamiana ze spoteczno-ekonomicznymi
warunkami zycia (przede wszystkim ze stopniem zaspokojenia potrzeb bytowych) (Da-
szykowska, 2010, s. 49).
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3.1.2. Jakos¢ zycia w innych naukach spotecznych

Zainteresowanie pojeciem jakosci zycia mozna zauwazy¢ juz w pismach staro-
zytnych filozoféw. Rozwazania nad potrzeba polepszenia zycia cztowieka snuli Platon
i Arystoteles™. Filozofowie mowili o jakosci zycia gtdwnie w kontekscie traktowanych
normatywnie wartosci, ktore sg dla cztowieka wazne i o ktdrych realizacje on zabiega,
w tym wartosci duchowych, hedonistycznych, kulturowych, cywilizacyjnych, religijnych,
witalnych. Méwili réwniez o dazeniu do eudajmonii jako najwyzszego osiggalnego do-
bra, gwarantujacego szczescie. W ujeciu filozoficznym miernikiem jakosci zycia jest to
»Czy cztowiek dziafa i postepuje zgodnie z samym sobg, wiec realizuje te wartosci, ktore
dom, kultura i spoteczeristwo, a zatem i on uwaza za wazne i stuszne” (Firkowska-Mankie-
wicz, 2015, s.9).

Filozoficzne rozwazania nad dobrym zyciem i szcze$liwym zyciem utorowaty droge do
podejmowania przez reprezentantdw wielu dziedzin badan nad jego jakoscia. Zajety sie
tq tematyka takze socjologia, psychologia i nauki medyczne. Odstgpiono od podejscia
normatywnego® na rzecz opisowego (Kowalik, 2008, s. 35-36). Mozna zobrazowac te
zmiane, przyjawszy punkt widzenia Seneki, ktdry twierdzit: ,Cztowiek jest nieszczesli-
wy tylko w tym stopniu, w jakim sie za nieszczesliwego uwaza” (cyt. za: Tatarkiewicz,
1979, s. 260). Zmiana podejscia badawczego wywotata zmiany terminologiczne. Termin
»szczescie” zastgpiono terminem ,jakos¢ zycia®'” (quality of life, QOL) lub ,,dobrostan”
(well-being) (Daszykowska, 2010b, s. 18)

Firkowska-Mankiewicz (2015, s. 9) pisze, ze socjologowie, kiedy mowili o jakosci zycia,
koncentrowali sie poczgtkowo ,bardziej na stylu zyciu, prébujac zbadac i zdefiniowac
specyfike charakteryzujaca sposdb funkcjonowania jednostek i zbiorowosci ludzkich oraz
wykry¢ reguty, ktdre wyznaczajg owg specyfike”. Andrzej Sicidski w swojej ksigzce Sty/
Zycia. Koncepcje i propozycje pisze, ze nie nalezy wchodzi¢ zbyt daleko w zagadnienia
»esencjalne” — przynoszace odpowiedz na pytanie, co to jest jakos¢ zycia. Wedtug auto-
ra pojecie to ma charakter kategorii symbolicznej, otwartej i niedookreslonej, ponadto
polemicznej (za: Nosarzewska, Zyta, 2006, s. 17). Termin ,,styl zycia” mozna odnosi¢ do

79 Zob. naten temat w: E. Kasprzak (2013), Poczucie jakosci Zycia pracownikdw realizujgcych rozne wzory kariery za-
wodowej, Wydawnictwo Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego, s. 54-56.

80 W teoriach normatywnych przyjmuije sie, ze jest jakis zewnetrzny wzgledem jednostki model wartosciowego szcze-
sliwego zycia. Im bardziej zycie ludzi zbliza sie do tego modelu, za tym bardziej szczesliwe jest ono uwazane bez
wzgledu na to, czy ludzie ci sami czujg sie zadowoleni z wiasnego zycia czy nie. W podejsciu tym kryje sie zatozenie
o istnieniu nadrzednej instancji (spoteczeristwa, wtadcy, proroka, filozofa, psychoterapeuty), wtadnej rozstrzygnad,
co jest, a co nie jest dobre i pozadane dla jednostki.

W fenomenalistycznych (opisowych) teoriach szczescia kazdy cztowiek traktowany jest jako ostateczny sedzia wartosci
wiasnego zycia. Pojecie szczescia utozsamiane jest z subiektywnym poczuciem losu, jaki przypadt komus w udziale
(Czapinski, 1992, s. 6).

81 Termin ,jako$¢ zycia” rézni sie znaczeniowo od terminéw: ,sens zycia”, ,styl zycia”, ,,sposob zycia”, ,,poziom zycia”,
Jtryb zycia”. (zob. Daszykowska, 2010, s. 19-23).
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zbiorowosci spotecznych i do jednostek. Oznacza on zesp6t codziennych zachowan jed-
nostek lub zbiorowosci spotecznych, specyficznych ze wzgledu na swoja tres¢ i konfigu-
racje dla tych jednostek lub zbiorowosci (Sicifski, 2002, s. 22-23). Dokonywany pomiar
odwotuje sie przy tym do zewnetrznych w stosunku do jednostki miernikéw obiektyw-
nych, takich miedzy innymi jak kulturowo zdeterminowane standardy przyjete w danej
zbiorowosci za wzory zycia wiasciwego i wartosciowego (Sicifiski, 2002, s. 29-32).
We wczesnych ujeciach socjologicznych poszukuije sie wyznacznikow jakosci zycia w:
- obiektywnych warunkach zycia (zasoby finansowe, wyksztatcenie, pozycja spotecz-
na, pochodzenie, wtadza),
— sytuacji socjodemograficznej (wiek, ptec, zdrowie, miejsce zamieszkania, stan cy-
wilny, posiadanie dzieci),
—czynnikach cywilizacyjnych, politycznych, kulturowych, w tym miedzy innymi wy-
darzeniach zyciowych oraz we wptywie religii (Firkowska-Mankiewicz, 2015, s. 9).

W ujeciu pézniejszym do wyznacznikdw tych dotaczono réwniez czynniki subiek-
tywne, miedzy innymi samopoczucie, ocene ogolnych i specyficznych warunkow zycia
postrzeganych w kategoriach szczescia, zadowolenia, leku (Marianski, 1993).

W psychologii zajmowano sie wprawdzie analizg zwigzkdw miedzy obiektywnymi
warunkami zycia a jakoscig zycia, jednak w badaniach psychologicznych dominowato
podejscie subiektywne, rozumiane w kategoriach przezy¢ i doznan jednostki, wynikaja-
cych z doswiadczen zycia codziennego, na ktdre sktadajg sie poczucie satysfakji z zycia,
dobrostanu psychicznego i doswiadczenia zyciowego (Tobiasz-Adamczyk, 1996, s. 33-40).

W tym ujeciu rola subiektywnych wyznacznikéw jakosci zycia okazata sie bardziej
istotna niz rola czynnikdw obiektywnych. Byto to szczegdlnie widoczne w badaniach
(Czapinski, 1992, s. 139), w ktorych czynniki obiektywne wyjasniaty zaledwie od kil-
ku do kilkunastu procent zréznicowania odpowiedzi w réznych skalach zadowolenia,
dobrostanu i szczescia. Wskazywato to, ze ocena jakosci wtasnego zycia, tego czy jest
»dobre”, ,szczesliwe”, czy wrecz przeciwnie: ,zte”, ,nieszczesliwe”, w niewielkim stop-
niu zalezy od tego, czy jestesmy biedni czy bogaci, zdrowi czy chorzy, czy spotykajg nas
,dobre” czy ,zte” rzeczy (Firkowska-Mankiewicz, 2015, s. 10). Zdecydowana wiekszos¢
ludzi bez wzgledu na obiektywne warunki egzystencji przejawia pozytywna postawe
wobec zycia. Janusz Czapiiski twierdzi, ze ,nawet gdyby jednak obiektywne wyznacz-
niki jakosci zycia wyjasniaty w 100% zrdéznicowanie ludzi w zakresie poczucia szczescia,
zasadne pozostatoby pytanie o wage owych wyznacznikéw jako przyczyn dobrostanu
psychicznego” (Czapinski, 1992, s. 141).
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3.1.3. Jakos¢ zycia w naukach medycznych

Zdrowie, choroba i niepetnosprawnos$¢ sg czynnikami mocno zwigzanymi z poczu-
ciem jakosci zycia®. Termin ,jakos¢ zycia” stosowany w medycynie znajduje swoj wyraz
w angielskim terminie health related quality of life — jakos¢ zycia uwarunkowana stanem
zdrowia (Tobiasz-Adamczyk, Szafraniec, Bajka, 1999, s. 35). Jak pisze Beata Tobiasz-
-Adamczyk (1999, s. 9), najwczesniej terminem tym w medycynie zaczeli sie postugiwac
gerontolodzy. Dokonywali za jego pomocg oceny stanu zdrowia osdb w starszym wieku,
opisywali ich pozycje w spoteczenstwie oraz warunki zycia. Terminem tym postuguja
sie tez klinicysci, kiedy prébuja okresli¢ konsekwencje najrozmaitszych chordb, a takze
stosowania okreslonych zabiegdw dla jakosci zycia pacjentdw. Okazat sie on tez wazny
na przyktad dla farmaceutdw analizujgcych efekty stosowania lekdw, a takze dla mene-
dzerdw stuzby zdrowia przy ocenie jakosci funkcjonowania réznorodnych form opieki
medycznej i ustug swiadczonych przez sektor zdrowia i opieki spotecznej, szczegélnie
osobom z niepetnosprawnosciami.

We wszystkich tych dziedzinach postugiwanie sie terminem ,jakos¢ zycia” dotyczyto
i obiektywnego (stan zdrowia, status spoteczno-ekonomiczny), i subiektywnego jej wy-
miaru (satysfakcja z zycia, sposdb postrzegania siebie). Zwrdcono uwage, ze w wypadku
chordéb nowotworowych obserwuje sie zastepowanie obiektywnych wskaznikdw jakosci
zycia subiektywnymi ocenami pacjentédw. Okazato sie bowiem, ze ocena jakosci zycia
oparta na wskaznikach obiektywnych (np. ekspertyzach lekarskich) nie zawsze, a ra-
czej rzadko pokrywata sie z subiektywng oceng tej jakosci dokonywang przez samego
pacjenta (Tobiasz-Adamczyk, Szafraniec, Bajka, 1999, s. 35). Obserwacje tego rodzaju
zjawisk doprowadzity do przesuniecia akcentéw w kierunku wiekszego docenienia wpty-
wu czynnikéw subiektywnych jako wyznacznikéw jakosci zycia oraz uwzglednienia roli
indywidualnego $wiatopogladu i systemu wartosci.

Zgodnie z tymi tendencjami WHO powotata specjalng grupe do badan jakosci zy-
cia— WHOQOL Group®. Wypracowata ona definicje jako$ci zycia, opartszy sie na indy-
widualnym postrzeganiu przez cztowieka jego wiasnej sytuacji i pozycji zyciowej na tle
kultury, w ktérej on zyje, oraz w powigzaniu z wyznawanym system wartosci, z osobi-
stymi pogladami i przekonaniami oraz w odniesieniu do zadan, oczekiwan i standardow
wyznaczonych uwarunkowaniami srodowiskowymi.

82 ,Poczucie jakosci zycia” to termin wieloznaczny, coraz czesciej uzywany miedzy innymi w pedagogice, psychologii,
socjologii, filozofii i medycynie. Stuzy do opisywania subiektywnej oceny jakosci wiasnego zycia osoby, cztowieka twor-
czego, ktdry jest kreatorem tej jakosci, a takze do opisu subiektywnego stosunku cztowieka do otaczajacych go warunkéw
fizycznych i srodowiskowych, ktdre mogg by¢ jego obiektywnymi wskaznikami i wptywaé na poziom zycia oraz pozycje
spoteczng (Stras-Romanowska, 2002, s. 91-104; Debska, Komorowska, 2007, s. 56; Boltu¢, 2019, s. 80-81).

83 WHOQOL - The World Health Organization Quality of Life, grupa Swiatowej Organizacji Zdrowia do spraw jakosci zycia.
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Do oceny jakosci zycia WHO wtacza nastepujace czynniki:

- stan fizyczny,

— stan psychiczny,

— stopien niezaleznosci,

—relacje spoteczne,

—relacje ze Srodowiskiem,

—religie, wierzenia, przekonania, poglady (The WHOQOL Grup, 1995, za: Tobiasz-
-Adamczyk, Szafraniec, Bajka, 1999, s. 35).

Koncepcja ta wywodzi sie z wielowymiarowej definicji stanu zdrowia zaproponowa-
nej przez WHO jako stanu petnego, dobrego samopoczucia fizycznego, psychicznego
i spofecznego, a nie wytgcznie braku choroby lub niepetnosprawnosci. Sama medycyna
uznata wiec potrzebe holistycznego ujmowania zdrowia cztowieka (Firkowska-Mankie-
wicz, 2015, s. 11). Uznawszy, ze termin ,jakos¢ zycia” ma charakter holistyczny, do opisu
jakosci zycia wigcza sie takze: ,stan somatyczny, mozliwosci funkcjonowania, ogélny
stan zdrowia, objawy, dobrostan psychologiczny, zdolnos$¢ kontrolowania wtasnego
zycia, umiejetno$¢ zmagania sie z przeciwnosciami, umiejetnos¢ przystosowania sie,
niezaleznos¢ od innych, satysfakcje z zycia i wsparcie spoteczne” (Tobiasz-Adamczyk,
Szafraniec, Bajka, 1999, s. 37).

Z podsumowania przegladu wybranych koncepcji jakosci zycia w ujeciu interdyscy-
plinarnym wynika, ze najpierw akcentowano gtdwnie obiektywne wymiary zycia, gdyz
mierzono przede wszystkim warunki zycia jednostki (Zawislak, 2011, s. 44), zwykle w ba-
daniach ekonomicznych. Nauki medyczne uzupetnity ten obraz, uwzgledniaty bowiem
ocene obiektywna i subiektywng. W miare jak rosto zainteresowanie nauk socjologicz-
nych i psychologicznych jakoscig zycia, wieksze znaczenie zaczeto przypisywac przezy-
ciom ludzkim, a za rozstrzygajace uznawano subiektywne doswiadczenia jednostki i jej
ocene wtasnego zycia (Sadowska, 2006, s. 60).

Medyczne zainteresowanie koncepcjg jakosci zycia, a takze dorobek nauk spo-
tecznych w tym obszarze wykorzystano w badaniach nad jakoscig zycia osob
z niepetnosprawnoscig intelektualna.

3.2. Wybrane koncepcje jakosci zycia osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng
- definicja i wymiary
Jak wynika z powyzszego przegladu koncepcji jakosci zycia, mozna zauwazyc, ze jakos¢
zycia jest zjawiskiem ztozonym i wielowymiarowym. Istnieje wiele definicji jakosci zycia
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng. Ewa Zasepa i Agnieszka Wotowicz (2010,
s. 17) wskazujg, ze prawie wszystkie z nich zawierajg trzy kluczowe domeny jakosci
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zycia®: , 0gdlne poczucie dobrostanu, poczucie pozytywnego zaangazowania w aktyw-
nosci spoteczne i pozytywne relacje interpersonalne, istnienie mozliwosci rozwiniecia
swoich potencjalnosci”.

0 jakosci zycia rozpatrywanej jako wszelkie zewnetrzne warunki i zdarzenia, ktérych
doswiadczaja osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng, oraz poziom zadowolenia
z tych doswiadczen pisali David Felce i Jonathan Perry (1995, s. 60). Zdefiniowali oni
jakosc¢ zycia ,jako catosciowy ogdlny dobrostan, na ktéry sktadajg sie obiektywne i su-
biektywne oceny w zakresie samopoczucia fizycznego, materialnego, spotecznego i emo-
cjonalnego oraz poziomu rozwoju osobowego i celowej aktywnosci, przy czym wszystko
to przewazone jest przez indywidualny system wartosci”. W 1997 roku w konsekwencji
analizy wczesniejszych prac do wymienionych subiektywnych obszarédw ocen David Felce
dodat prawa obywatelskie (Felce, 1997, za: Sadowska, 2006, s. 38).

Z kolei badacze Rebecca Renwick, Ivan Brown i Dennis Raphael (1996; 1999) zwigzani
z Centrum Promocji Zdrowia (The Centre for Health Promotion) w Toronto zaproponowali
definicje, wedtug ktorej miarg jakosci zycia jest ,,poziom zadowolenia osoby z waznych
mozliwosci jej zycia” (Raphael, Brown, Renwick, 1999, s. 158). Autorzy wyrdznili trzy
obszary zycia:

— bycie (being) — koncentruje sie na jednostce jako indywidualnosci,

—przynalezno$¢ (belonging) — dotyczy wzajemnego i harmonijnego dopasowania
osoby i jej srodowiska,

— stawanie sie (becoming) — odnosi sie do angazowania osoby w sensowng aktywnos¢,
ktdra faczy sie z osigganiem celdw, realizacjg marzen i nadziei, z rozwijaniem samego

siebie (Kostrzewski, Zasepa, 2007, s. 22).

Model ten zaktada, ze jednostka sama indywidualnie dokonuje oceny swojej jakosci
zycia, rozpatrujgc wyrdznione komponenty przez pryzmat czterech kryteridw. Sg to:
waznosé poszczegolnych obszaréw, stopied odczuwanej przyjemnosci, kontrola nad
poszczegblnymi segmentami zycia oraz analiza mozliwosci, jakie stojg przed jednostka.
Na podstawie tego modelu powstato narzedzie do pomiaru jakosci zycia o nazwie Profil
Jakosci Zycia (Sadowska, 2006, s. 42)

Australijski badacz Robert Cummins (1996, 1997) zbudowat zgodny ze wspdtczesny-
mi tendencjami model wielowymiarowy. Jego definicja jakosci zycia wskazuije, ze jest
ona zarowno obiektywna, jak i subiektywna, a kazdy z tych wymiaréw zawiera siedem
takich samych zakresdw: byt materialny, zdrowie, produktywnos¢, zazytosé z bliskimi,

84 Domeny jakosci zycia reprezentujg zakres, jaki obejmuje koncepcja jakosci zycia, a tym samym okreslajg wielowy-
miarowos¢ zycia dobrej jakosci (Buntinx, Schalock, 2010). Podstawowymi domenami mogg byc¢: rozwdj osobisty,
samostanowienie, stosunki miedzyludzkie, integracja spoteczna, dobrostan fizyczny i emocjonalny, dobrostan ma-
terialny oraz prawa.
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bezpieczenstwo, przynaleznosé spoteczng i dobrostan emocjonalny (Zawislak, 2011,
s. 61). W wymiarze obiektywnym wazne sa miary kulturowe, w wymiarze subiektyw-
nym — wartosci osobiste. Autor interesowat sie szczeg6lnie subiektywng jakoscia zycia.
Podkreslat, ze wyniki badan czesto wskazywaty na brak korelacji miedzy miarg subiek-
tywna i obiektywna. Zaproponowat wiec homeostatyczny model subiektywnej jakosci
zycia (homeostatic model for subjective quality of life) (Zawislak, 2011, s. 62) i wyrdznit
w nim trzy rodzaje determinant (Cummins, 2001, s. 100):

— determinanty pierwszego rzedu (osobowosciowe: ekstrawersja, neurotyzm),

— determinanty drugiego rzedu (bufory wewnetrzne: kontrola, samoocena, optymizm),

— determinanty trzeciego rzedu (Srodowiskowe: zwigzane ze Swiatem zewnetrznym

i doswiadczeniem jednostki).

Subiektywna jakos$¢ zycia wedtug Cumminsa jest efektem proceséw réwnowazenia
sie wszystkich tych czynnikow i dlatego utrzymuje sie na statym poziomie mimo odchy-
lers w warunkach wewnetrznych. Autor do jej pomiaru skonstruowat Wielowymiarowg
Skale Jakosci Zycia (Comprehensive Quality of Life Scale) (Kostrzewski, Zasepa, 2007,
s. 24). Skala rekomendowana jest jako jedno z dwdch najczesciej stosowanych narzedzi
do badania jakosci zycia 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Z powodu moich zainteresowan badawczych chciatabym sie skoncentrowaé na do-
ciekaniach The Quality of Life Special Interest Research Group dziatajacej przy The Inter-
national Association for the Scientific Study of Intellectual and Develomental Disabilities
(IASSIDD). Wynikiem dziatat miedzynarodowego zespotu badaczy byto opracowanie
koncepcji jakosci zycia, ktéra opiera sie na dwoch podstawowych zatozeniach:

1) percepcji jakosci zycia jako pewnej koncepcji majacej zwigzek z polityka spoteczng,
oceng ustug przez nig oferowanych oraz z rdznego rodzaju programami i inicjatywami
(lokalnymi, narodowymi, ponadnarodowymi);

2) uznaniu, ze waznym aspektem koncepcji jest uwzglednienie indywidualnej per-
cepcji i oceny sytuacji zyciowej przez dang osobe, poniewaz majg one wptyw na
jej zachowanie. Zatozenie to nie wyklucza istnienia obiektywnych komponentow,
podkresla raczej, ze indywidualna percepcja doswiadczanej jakosci zycia ma zna-
czenie priorytetowe.

W tym ujeciu przyjmuje sie, ze jakos¢ zycia ma podobne znacznie dla oséb petno-
sprawnych oraz 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng i ze moze by¢ okreslana za
pomocy takich samych wskaznikéw (Zawislak, 2011, s. 50-51).

Robert L. Schalock (cztonek powyzszej grupy) nalezy do najwybitniejszych badaczy
jakosci zycia 0sdéb z niepetnosprawnoscia intelektualng na $wiecie. Opracowat wraz
ze wspotpracownikami model jakosci zycia oraz narzedzie stuzace do pomiaru tego
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konstruktu wsréd osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng — Kwestionariusz Jakosci
Zycia® (Quality of Life Questionnaire, QOL) (Schalock, Keith, Hoffman, 1990). Wedtug
opracowanego przez nich modelu (Schalock i in., 1990, s. 3-6) jakos¢ zycia jest wypad-
kowg doswiadczen zyciowych wynikajacych z obiektywnych warunkéw zyciowych i su-
biektywnej ich oceny oraz postrzegania tych 0séb i prezentowanych wobec nich postaw
spofecznych; jest dalej wypadkowa systemu wartosci i przekonan na temat tego, jak
funkcjonuje Swiat, oraz globalnej postrzeganej przez nie oceny jakosci wtasnego zycia.

Autorzy modelu (za: Firkowska-Mankiewicz, 1999, s. 17) twierdzg, ze percepcja 0sob
z niepetnosprawnosciami przez innych (w tym: najblizsze otoczenie, stuzby powotane do
ich wspierana, ogot spoteczeristwa) oraz demonstrowane wobec nich postawy wptywajg
na ksztattowanie wewnetrznych standardéw stosowanych do oceny jakosci zycia oraz
pogladdw osobistych dotyczacych tego, co jest waine i jakie zasady rzadzg Swiatem
i zyciem spotecznym. Ponadto system przekonan dotyczacych zasad rzgdzacych swiatem
oraz tego, co jest w nim wazne i warte zabiegdw, ksztattuje sie w konfrontacji indywi-
dualnych doswiadczen jednostki (zwigzanych z jej cechami i obiektywnymi warunkami
zycia) z dominujgcymi w spoteczenstwie poglagdami na temat regut jego funkcjonowania
oraz obowigzujgcych norm i wartosci.

Oczywiste jest, ze w kazdym spoteczenstwie istniejg systemy dominujacych prze-
konan ksztattujgcych sposob, w jaki ludzie w tym spoteczenstwie interpretujg Swiat,
z ktérym wchodza w interakcje. Na przykfad w jednych kulturach akceptuije sie i wspiera
osoby z niepetnosprawnosciami, w innych za$ s one wykluczane i odrzucane (Schalock
iin., 1990, s. 4). Dlatego tez indywidualne przekonania tych oséb na temat zasad, jakie
funkcjonuja w spoteczenstwie, i wynikajgca stad ocena jakosci ich zycia sg w ogromnym
stopniu uzaleznione wifasnie od spoteczenstwa, jego kultury oraz szans i mozliwosci
w nim stworzonych (Firkowska-Mankiewicz, 2015, s. 13).

Postrzegana jakos¢ zycia oznacza zdolnos¢ do subiektywnej oceny wiasnej sytuacji
zyciowej i nie mozna jej oceniac wytgcznie na podstawie obiektywnych warunkdw zycia.
Wedtug Firkowskiej-Mankiewicz (1999, s. 17) z badan wynika, ze subiektywne i obiek-
tywne wskazniki jakosci zycia nie korelujg ze sobg szczegdlnie wysoko — czego powodem
mogg by¢ miedzy innymi interwencje wiasnego systemu wartosci i Swiatopogladu. Dla-
tego tak istotne jest, by jednostka sama dokonata subiektywnej oceny swojej ogdlnej
sytuacji zyciowej.

Schemat omdwionego pokrétce modelu jakosci zycia Schalocka, Keitha i Hoffmana
(1990) prezentuje ponize;.

85 Kwestionariusz ten zostat wykorzystany w mojej pracy i szczegétowo opisany w Rozdziale 4.
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Schemat 2. Model jakosci zycia Schalocka, Keitha i Hoffmana (1990, s. 2)

Zrédto: Firkowska-Mankiewicz, 1999, s. 17.

Schalock na bazie tych teoretycznych zatozen przyjmuje, ze jakos¢ zycia zwigzana
jest z dopasowaniem potrzeb jednostki i tego, co oferuje jednostce spoteczenstwo.
Proponuje on (2000, s. 121) definicje, ktora jest wyliczeniem wybranych przez niego
komponentdw zycia: ,jakos¢ zycia jest koncepcja odzwierciedlajaca kondycje zyciowg
danej osoby w stosunku do o$miu zakreséw. Sg to: dobrostan emocjonalny, stosunki
interpersonalne, dobry stan materialny, rozwoj osobisty, dobry stan fizyczny, autonomia,
integracja spoteczna i prawa jednostki”, hierarchicznie uporzgdkowane. Przyjmuije sie,
ze wyodrebnione zakresy nie sg rdwnowazne, co oznacza, ze kazda osoba z niepetno-
sprawnoscig intelektualng moze im przypisac inng wartosc.

Aby zrozumied jakos¢ zycia osoby, nalezy zastosowac¢ wielowymiarowy model, ktory
uwzglednia kontekst Srodowiskowy — miejsce zycia i pracy jednostki (Schalock, Verdugo,
2002). Przez lata autor wraz ze wspotpracownikami rozwijali swojg koncepcje, coraz moc-
niej akcentowali przy tym nurt ekologiczny (Keith, Schalock, 2000; Schalock, Verdugo,
2002). W nurcie tym rozpatruje sie jako$¢ zycia na trzech poziomach: mikrosystemu,
mezosystemu i makrosystemu®,

86 Zob.w: R.A. Schalock, M.A. Verdugo, (2002), Handbook on Quality of Life for Human Service Practitioners, American
Association on Mental Retardation.
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Aby najogdlniej podsumowac prezentowane modele jakosci zycia, mozna powiedziec,
ze w ich sktad wchodzg najczesciej z jednej strony obiektywne warunki zycia, z drugiej
zas ich subiektywna ocena, dobrostan jednostki, Swiatopoglad i system wartosci. Firkow-
ska-Mankiewicz (2015, s. 12) pisze, ze czynniki obiektywne to przede wszystkim warunki
zycia i bytowania uzaleznione od stanu zdrowia, wyksztatcenia, sytuacji zawodowe;j
i materialnej, miejsca zamieszkania i warunkdw mieszkaniowych. Autorka podkresla,
ze ten mikrospotfeczny wymiar zycia i bytowania jednostki i rodziny jest uzalezniony od
uwarunkowan mezostrukturalnych (instytucje spoteczne) i makrostrukturalnych (systemy
ekonomiczne, polityczne i prawne panstwa). Czynniki subiektywne to miedzy innymi
oceny jednostki dotyczace jej wiasnego stanu fizycznego, psychicznego i materialnego,
jej wiezi i stosunki zinnymiludZmi oraz poczucie oparcia, jakie w nich znajduje, wreszcie
system wyznawanych przez nig wartosci i jej Swiatopoglad.

W prezentowanych modelach sama struktura jakosci zycia jest bardzo podobna - roz-
patrywana wielowymiarowo zazwyczaj poprzez domeny obejmujgce najczesciej: rozwoj
osobisty, samostanowienie, stosunki miedzyludzkie, integracje spoteczng, dobrostan
emocjonalny, fizyczny i materialny. Wedtug kazdego z nich waznym elementem jakosci
zycia sg subiektywne odczucia jednostki.

Prawo kazdej osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng do doswiadczania war-
tosciowego zycia jest podstawowym zatozeniem podejscia do niepetnosprawnosci in-
telektualnej, skupionego na jakosci zycia (Brown, 1997). Jest ono wazne i przydatne
w obszarze polityki spotecznej oraz w systemie stuzb i ustug Swiadczonych osobom
z niepefnosprawnoscia intelektualng. Stanowi logiczng konsekwencje zasad uksztat-
towanych w ostatnich latach, a dotyczacych zycia w otwartym srodowisku, integracji
i wtaczania osob z niepetnosprawnoscia intelektualng w zycie spoteczne, mozliwosci
sprawowania przez te osoby kontroli nad wtasnym zyciem, jak rowniez egzekwowania
swoich ludzkich i obywatelskich praw (Firkowska-Mankiewicz, Wotowicz-Ruszkowska,
Zakrzewska, 2017, s. 181).

Na potrzeby niniejszej pracy i prezentowanych w kolejnych rozdziatach badan wtasnych
przyjetam definicje jakosci zycia Schalocka. Definicja ta stwierdza, ze jakos¢ zycia jest wielo-
wymiarowym zjawiskiem, na ktéry wptyw maja cechy osobowe i czynniki Srodowiskowe.

Ponadto w badaniach, ktérych wyniki beda prezentowane ponizej, skupitam sie na
subiektywnym wymiarze poczucia jakosci zycia dorostych 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng ocenianym w czterech podskalach: zadowolenie z zycia, produktywnosc,
niezalezno$¢, integracja ze spotecznoscia (Kwestionariusz Jakosci Zycia QOL Schalocka
i in.). Na podstawie przegladu badan nad jakoscia zycia oraz wynikdw badan wtasnych
chce podkreslic, ze im ,wyiszy jest stopier normalnosci sytuacji rodzinnej, mieszkaniowej
i zawodowej, tym lepsze sg wskazniki jakosci zycia — przy czym szczegdlnie wazna okazuje
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sie rola sensownej aktywnosci, a zwtaszcza pracy zawodowej” (Firkowska-Mankiewicz,
2018, s. 257) — tego dowodza badania realizowane Kwestionariuszem QOL.

3.3. Przeglad badan nad jakoscig Zycia osob z niepetnosprawnoscig intelektualng
w Polsce i na swiecie
Prezentowane ponizej wyniki badan nad jakoscig zycia oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng poréwnam pdzniej z wynikami, ktére uzyskatam sama. Dokonatam prze-
gladu wybranych prac badawczych, kierujac sie nastepujgcymi kryteriami:

— badania obejmowaty gtdwnie osoby doroste o réznym stopniu niepetnosprawnosci
intelektualnej — niepetnosprawnosé w stopniu lekkim, umiarkowanym i znacznym;

— badania dotyczyty jakosci zycia 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng réznego
stopnia, porownywanej z jakoscig zycia osob petnosprawnych lub oséb z innymi
niepetnosprawnosciami;

— badania dotyczyty jakosci zycia i jej uwarunkowan Srodowiskowych (m.in. rodzin-
nych, materialnych), a zwtaszcza wptywu Srodowisk oferujgcych rézne mozliwosci
aktywnosci quasi-zawodowej lub zawodowe;j.

Przeglad badan rozpoczne od badan polskich, w dalszej kolejnosci zaprezentuje badania
zagraniczne.

3.3.1. Jakos¢ zycia osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng w polskich badaniach

Przyktadem badan realizowanych z uwzglednieniem pierwszego kryterium sg po-
rownawcze badania Anny Firkowskiej-Mankiewicz®’, w ktérych wykorzystano Kwestio-
nariusz Jakosci Zycia (QOL). Autorka poréwnata wyniki amerykariskich badan Schalocka
nad jakoscig zycia 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng (usrednione wyniki oséb
o gtebokim i lekkim stopniu niepetnosprawnosci intelektualnej) z badaniami polskimi,
ktérymi objeto osoby w granicach dolnej normy intelektualnej (pochodzace z badan
»Warsaw Study”) oraz osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiar-
kowanym (pochodzgce z badari Radostawa Piotrowicza). Analiza pokazata, ze osoby
0 wyzszym poziomie funkcjonowania intelektualnego osiggnety lepsze wyniki zaréwno
w globalnej skali jakosci zycia, jak i w podskali niezaleznosci. Natomiast w obu grupach
(amerykanskiej i polskiej) zblizone byty poziom zadowolenia z zycia i stopnien integracji
spotecznej, co mogtoby swiadczy¢ o tym, ze nizszy lub wyzszy stopien niepetnosprawno-
$ci nie przesadza automatycznie o poczuciu zadowolenia z zycia i silniejszych wieziach
z otoczeniem, ale ma znaczenie dla poczucia niezaleznosci i ogolnej jakosci zycia (Fir-
kowska-Mankiewicz, 1999, s. 15-21).

87 Ttumaczenia tego kwestionariusza dokonata Anna Firkowska-Mankiewicz z upowaznienia Roberta Schalocka w 1993
roku.
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Jedne z pierwszych badan realizowanych z uwzglednieniem drugiego kryterium prze-
prowadzit Andrzej Juros (1997). Postugujac sie przettumaczonym i zaadaptowanym przez
siebie Kwestionariuszem Jakosci Zycia (QOL Schalocka i Keitha, 1993) poréwnat poczucie
jakosci zycia 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim (n=35) z jakoscig
zycia 0s6b z innymi schorzeniami: z chorobg wiecowg (n=27), z chorobg psychiczng
(n=23), ze stwardnieniem rozsianym (n=16) i z niepetnosprawnoscia ruchowa (n=38).
Z przeprowadzonych badan wynikato, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
miaty znaczgco nizsze ogdlne poczucie jakosci zycia, a takze nizsze poczucie przynalez-
nosci i zintegrowania z otaczajacg spotecznoscig w porédwnaniu z osobami w normie
intelektualnej, a chorymi na choroby uktadu krazenia oraz chorujgcymi psychicznie
(Juros, 1997, s. 297-309).

Podobne badania przeprowadzita Aleksandra Zawislak, ktdra takze poréwnata jakos¢
zycia 0sob niepetnosprawnych intelektualnie — ale w stopniu gtebszym niz w badaniu
Jurosa —z jakoscig zycia 0sdb w normie intelektualnej z innymi niepetnosprawnosciami
i chorobami przewlektymi. Przebadata 534 doroste osoby niepetnosprawne w wieku od
18 do 50 lat, w tym 287 z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym
oraz 247 z innymi chorobami i niepetnosprawnosciami. Uzytym narzedziem byfa pigta
edycja Comprehensive Quality of Life Scale-15 (ComQol-15) Cumminsa (1997a) (Zawi-
$lak, 2011, s. 134-137).

Badania staty sie podstawg do sformutowania nastepujacych wnioskdw. Po pierw-
sze, osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng prezentowaty globalnie niskg jakos¢
zycia w wymiarze obiektywnym, ale nie réznity sie pod tym wzgledem od innych oséb
z niepetnosprawnosciami, ktore podobnie nisko ocenity jakos¢ swojego zycia. Po drugie,
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng ocenity subiektywng jakos¢ zycia na pozio-
mie przecietnym®, ale byty bardziej zadowolone ze swojego zycia niz osoby z innymi
niepetnosprawnosciami, zwtaszcza w zakresie bytu materialnego oraz zdrowia (Zawislak,
2011, s. 174).

Ciekawym i nowym na tle wcze$niej prezentowanych badan wynikiem autorki jest
whiosek, ze gdy pordwnano subiektywng ocene jakosci zycia oséb z niepetnospraw-
noscig intelektualng z osobami z innymi niepetnosprawnos$ciami, wyzszy wynik miaty
osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna. Badaczka wnioskuje, ze osoby te oceniaja
jakos¢ swojego zycia mniej realistycznie, co moze Swiadczy¢ o tym, ze brakuje im ade-
kwatnej refleksji nad zyciem, czym réznig sie od innych osdb z niepetnosprawnosciami
(Zawislak, 2011, s. 182).

88 Autorka do poréwnania osigganych pozioméw w zakresie subiektywnej i obiektywnej jakosci zycia badanych uzywa
sformutowan: niski, przecietny i wysoki.
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Do badar realizowanych z uwzglednieniem trzeciego kryterium nalezg miedzy innymi
badania Heleny tas. W latach 2000-2002 objeta nimi 40 absolwentow zasadniczych szkot
zawodowych specjalnych z lekkg niepetnosprawnoscig intelektualng (w tym 30 kobiet
i 10 mezczyzn), ktorzy zatozyli wiasne rodziny. Oprdcz niepetnosprawnosci intelektualnej
wiekszo$¢ badanych miata dodatkowe niepetnosprawnosci (wzroku, stuchu, mowy, na-
rzadu ruchu) oraz niekorzystng sytuacje rodzinng w okresie, kiedy byli uczniami. Poczucie
zadowolenia absolwentoéw z ich jakosci zycia autorka badata zgodnie z przyjetymi przez
R. Browna piecioma wymiarami okreslajgcymi kontekst zycia jednostki: sytuacja zawodo-
wg i materialng, sytuacjg spoteczng, sytuacjg rodzinng oraz samopoczuciem psychicznym
i fizycznym. Badania wykazaty, ze wiekszo$¢ absolwentéw (57%) prezentuje dobry lub
przecietny poziom zadowolenia z wiasnego zycia. Ponad 11% absolwentéw byto bardzo
zadowolonych, za$ 31% — niezadowolonych. Autorka dostrzegta rozbieznos¢ miedzy
obiektywnymi warunkami zycia a subiektywng oceng. Wyrazita opinie o ,zawyzonej,
a nawet zbyt optymistycznej ocenie swojej jakosci zycia. Ich bardzo czesto zfa sytuacja
mieszkaniowa, zawodowa, finansowa, rodzinna nie powinna dawac podstaw do budo-
wania tak wysokiej samooceny i zadowolenia ze swojej sytuacji” (tas, 2004, s. 14-20).

Ten wynik nie musi dziwi¢, jesli przyjrzymy sie badaniom prowadzonym na $wiecie
i w Polsce (zob.: J. Czapinski, 1992). Badania te dowodzg, ze zdecydowana wiekszos¢ ludzi,
bez wzgledu na obiektywne warunki egzystencji, przejawia pozytywng postawe wobec
zycia. Kolejny wniosek wynikajacy z tych badan jest taki, ze zdecydowana wiekszos¢ ludzi
w roznych czesciach Swiata i w rdznej sytuacji zyciowej (bogaty czy biedny, kobieta czy
mezczyzna, zyjacy samotnie czy w zwigzku, zyjacy na wsi czy w miescie, rozpieszczony
czy ciezko doswiadczony przez los, wyksztatcony czy niewyksztatcony) czuje sie raczej
szczesliwa niz nieszczesliwa, przejawia bardziej lub mniej pozytywng postawe wobec
zycia. Postawa cztowieka wobec jego wiasnego zycia zalezy zatem w znikomym stopniu
od warunkéw obiektywnych (Czapinski, 1992, s. 191). Z tych samych badan wynika, ze
ludzie nie muszg miec szczegodlnego powodu, zeby czuc sie szczesliwi, natomiast musza
miec istotne powody, aby czuc sie nieszczesliwi (Czapinski, 1992, s. 193).

Jezeli przyjrzymy sie sytuacji badanych absolwentéw, zobaczymy, ze ci niezadowoleni
ze swojego zycia ,szczegdlnie cierpig z powodu osamotnienia, spotecznego naznacze-
nia i braku wsparcia ze strony bliskich oséb oraz powotanych do tego stuzb i instytucji”
(tas, 2004, s. 14-20). Brak wiary w swoje mozliwosci, obawa przed niepowodzeniami
i inne zachowania wynikajace z zanizonej samooceny mogg odbic sie niekorzystnie na
realizacji zadan stojgcych przed osobg z niepetnosprawnoscia intelektualng u progu
dorostosci®. Ciekawa jest wypowiedz badanych na temat przygotowania ich do zycia

89 Zjawisko skrajnosci samooceny i jej nieadekwatnosci w stosunku do sytuacji os6b z niepetnosprawnosci intelektualng
potwierdzajg badania Zdzistawy Janiszewskiej-Niescioruk (2000).
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przez szkote specjalng. Ponad 53% badanych pozytywnie ocenia wptyw szkoty na swoje
funkcjonowanie w réznych sferach zycia — chociaz tylko okoto 22% badanych pracowato
zawodowo, nie zawsze zgodnie z wyuczong specjalnoscia. Jak wykazujg wyniki badan,
wiekszos¢ badanych nie miata statego zatrudnienia (tamze, s. 14-20), wiec trudno po-
wiedzie¢, ze szkota dobrze przygotowata ich do zycia zawodowego.

Wielu badaczy interesowat rdwniez zwigzek miedzy srodowiskiem, w ktérym osoba
z niepetnosprawnoscig intelektualng przebywa i funkcjonuje — zwtaszcza zawodowo,
a odczuwang jakoscig zycia. W literaturze dostepne sg wyniki badan przeprowadzonych
wsrdd osob z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim, umiarkowanym
i znacznym skoncentrowane na okres$leniu poziomu jakosci zycia w zaleznosci od $ro-
dowiska, w ktorym funkcjonujg, zwtaszcza quasi-zawodowo lub zawodowo.

Wptyw doswiadczen quasi-zawodowych (np. przygotowujgcych do pracy zawodowe;j
lub bedacych jej namiastkg) na zadowolenie 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng
z wiasnego zycia i jego jakosci badat Wojciech Otrebski (2001; 2007). Autor porédwny-
wat jako$¢ zycia (mierzong za pomoca Kwestionariusza Jakosci Zycia Schalocka i Keitha,
1993, w ttum. A. Jurosa) w grupie 360 mtodych osdb z lekkim i umiarkowanym stopniem
niepetnosprawnosci intelektualnej o zréznicowanych doswiadczeniach quasi-zawodo-
wych. Byty to osoby uczeszczajgce do WTZ-6w, do szkdt zawodowych specjalnych lub do
klas przysposabiajacej do zawodu (SZS/KPZ) i osoby niewykonujace zadnej aktywnosci
zawodowej, przebywajgce w domach (BRZ)*.

W badaniu wykazano, ze osoby z lekkim stopniem niepetnosprawnosci intelektual-
nej przebywajgce w réznych srodowiskach rehabilitacyjnych osiggaty systematycznie —
W poréwnaniu z osobami z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej
— istotne statystycznie wyzsze wyniki w skali ogdInej, Swiadczgce o wyzszym poczuciu
jakosci zycia (Otrebski, 2001, s. 135).

Szczegodlnie ciekawe jest to, ze wsrdd osdb zarédwno z lekkim, jak i z umiarkowanym
stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej najwyzszg jakos¢ zycia stwierdzono u 0séb
z WTZ-6w ($rednia 89,3 dla 0sdb z lekkg niepetnosprawnoscig intelektualng i 85,7 dla
o0sdb z umiarkowang niepetnosprawnoscig intelektualng), nastepnie u uczniéw SZS/KPZ
(odpowiednio srednie 80,9 i 74,6). Najnizszg zas jakos¢ zycia odnotowano u oséb prze-
bywajgcych w domu, pozbawionych jakichkolwiek aktywnosci zawodowych (odpowied-
nio srednie 75,41 72,5). Osoby z dwdch pierwszych grup nie miaty doswiadczen stricte
zawodowych, byty jedynie przygotowywane do ewentualnego podjecia zatrudnienia
w przysztosci. Jakkolwiek trudno uznac, ze trzy poréwnywane $rodowiska dostarczyty
badanym doswiadczen zawodowych, to jednak widac wyraznie, ze poczucie jakosci zycia
byto zréznicowane w zaleznosci od zakresu i rodzaju do$wiadczen quasi-zawodowych.

90 Skrot BRZ oznacza brak rehabilitacji zawodowe;.
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Im wiecej i bardziej rdznorodnych doswiadczen miaty te osoby, tym bardziej byty zadowo-
lone z wiasnego zycia, przy czym jakos¢ zycia 0sdéb z niepetnosprawnoscia intelektualng
w stopniu lekkim byta wyzsza niz w przypadku 0séb z niepetnosprawnosciag w stopniu
umiarkowanym (Otrebski, 2007, s. 61-71).

Zroznicowanie poczucia jakosci zycia 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng w za-
leznosci od zakresu i rodzaju doswiadczen w Srodowisku przebywania wykazaty réwniez
badania przeprowadzone przez Radostawa Piotrowicza. Autor do badania wykorzystat
zmodyfikowany przez siebie Kwestionariusz Jakosci Zycia Schalocka w ttum. Firkowskiej-
-Mankiewicz. Badaniem objat 168 0sdb (84 kobiety i 84 mezczyzn) z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu umiarkowanym i w wieku srednio 25 lat. Badani byli na co dzier
uczestnikami WTZ-6w, mieszkaricami DPS-u oraz domu rodzinnego. Okazato sie, ze ist-
niej istotne statystycznie réznice w poziomie jakosci zycia miedzy grupami w zaleznosci
od srodowiska, w ktérym przebywali badani, ich wieku i sytuacji rodzinnej. Najwyzej
ocenili poziom zadowolenia z zycia uczestnicy WTZ-dw, najnizej zas — mieszkancy DPS-u.
W catej badanej grupie osoby mtodsze byty bardziej zadowolone niz osoby starsze. Osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng majgce rodzicdw byty bardziej zadowolone niz te,
ktére nie majq rodzicéw. Badania nie wykazaty istotnych statystycznie réznic w ocenie
jakosci zycia w zaleznosci od ilorazu inteligencji, ptci i statusu materialnego (Piotrowicz,
2004, s. 65, 233).

W 2008 roku Renata Smolen i Andrzej Sekowski, postugujac sie Kwestionariuszem
Jakosci Zycia Schalocka i Keitha (1993) w tfumaczeniu A. Jurosa, przeprowadzili bada-
nia 360 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim i umiarkowanym.
Potowe badanych stanowili mezczyzni, potowe kobiety w wieku 16-27 lat. Badani re-
prezentowali trzy srodowiska: WTZ-y, zawodowe szkoty specjalne (ZSS) lub klasy uza-
wodowione oraz domy rodzinne. W kazdym z tych miejsc zbadano po 120 osdb. Dla
zgromadzenia informacji dotyczacych badanych oséb postuzono sie Kartg Indywidualng
dla oséb niepetnosprawnych skonstruowang przez Witkowskiego (1996). Badaczy poza
oceng jakosci zycia przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng interesowat zwia-
zek miedzy wynikami Kwestionariusza Jakosci Zycia a wskaznikami®® psychospotecznego
funkcjonowania tych osdéb przebywajgcych w trzech srodowiskach.

W badaniu najwyzszg jakos¢ zycia stwierdzono u 0séb z WTZ-dw, nastepnie ucznidéw
2 Z5S. Najnizszg jako$¢ zycia odnotowano u 0séb przebywajgcych w domu, pozbawionych
jakichkolwiek aktywnosci zawodowych. Analizy wykazaty, ze poza miejscem przebywania
zmiennymi roznicujacymi jakos¢ zycia byty: stopien niepetnosprawnosci intelektualnej

91 Te korelaty podzielono na zmienne dotyczace osoby: czas rozpoznania niepetnosprawnosci, specjalne uzdolnienia,
ogdlny nastroj, tatwos¢ ujawniania uczué, ogdlne tempo, cechy charakterologiczne oraz zmienne dotyczace $rodo-
wiska: wiek, miejsce urodzenia, miejsce zamieszkania, liczba rodzenstwa i osoby z niepetnosprawnoscig w rodzinie.
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i zmienne psychospoteczne. Wzigwszy pod uwage stopien niepetnosprawnosci inte-
lektualnej, wykazano, ze osoby z lekkim stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej
osiggnety —w poréwnaniu do 0sdb ze stopniem umiarkowanym —istotny statystycznie
wyzszy ogolny wynik w zakresie poczucia jakosci zycia. Natomiast wystgpita tylko czes-
-ciowa zmienno$¢ ze wzgledu na ptec (Sekowski, Smolen, 2008, s. 157-184).

Wyniki uzyskane przez badaczy sg zblizone do tych ptynacych z badan Wojciecha
Otrebskiego (2001, 2007), w ktorych stopien niepetnosprawnosci intelektualnej i srodo-
wisko przebywania réznicowaty jakos¢ zycia. Jakkolwiek trudno uzna, ze trzy poréwny-
wane srodowiska dostarczyty badanym doswiadczen zawodowych, to widac wyraznie,
ze poczucie jakosci zycia byto zréznicowane w zaleznosci od zakresu i rodzaju doswiad-
czerh oferowanych przez te Srodowiska. Im wiecej i bardziej réznorodnych doswiadczen
miaty badane osoby, tym bardziej byty zadowolone z wiasnego zycia.

W kolejnych polskich badaniach pojawia sie wymiar konkretnej aktywnosci zawo-
dowej realizowanej albo w ZAZ-ie, albo na otwartym rynku pracy. Ciekawe wnioski
ptyna z badan prowadzonych przez Agnieszke Dzindzio-Zajac (2014) wérdd uczestnikow
WTZ-6w i pracownikéw ZAZ-6w, w ktdrych zastosowano Kwestionariusz Jakosci Zycia
(QOL) (Schalock i in., 1993, w ttumaczeniu A. Jurosa). W badaniu wzieto udziat 30 oséb
w wieku 20-42 lata z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym.
Potowe badanych stanowili uczestnicy WTZ-6w, potowe — pracownicy ZAZ-u. Wyzszg
jakos¢ zycia deklarowaty osoby pracujace w ZAZ-ie (88,5%) niz uczestnicy WTZ-6w
(78,5%). Tylko w podskali zadowolenie z zycia uczestnicy warsztatow uzyskali wyzsze
wyniki niz pracownicy ZAZ-u, inaczej niz w wymiarze produktywnosci, gdzie pracow-
nicy ZAZ-u uzyskali wyraznie wyzsze wyniki niz uczestnicy warsztatu. W obu grupach
nie odnotowano istotnych statystycznie réznic w wymiarze niezaleznosci i integracji ze
spofecznoscig. Badania pokazaty rowniez, ze pte¢ nie rdznicuje jakosci zycia badanych
(Dzindzio-Zajac, 2014, s. 30-37).

W 2010 roku przeprowadzono badania (inspirowane koncepcja i miarami jakosci zycia
zaproponowanymi przez Schalocka), w ktérych dokonano poréwnania warunkdw i jako-
$ci zycia 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng bedacych beneficjentami , systemu
stargardzkiego”® na tle grupy poréwnawczej osob z niepetnosprawnoscig intelektual-
ng zamieszkatych w celowo dobranym ,typowym” powiecie, oferujgcym tym osobom

92 ,System stargardzki” oferuje kompleksowe wsparcie dorostym osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng. Polega
ono miedzy innymi na Scistej wspotpracy (skorelowaniu programéw dziatan) placéwek rehabilitacyjnych bedacych
ogniwami tego systemu. Kazde ogniwo (SDS, WTZ) dostarcza swoje ustugi rehabilitacyjne grupie 0séb o zblizonym
stopniu niepetnosprawnosci intelektualnej. Kolejnym ogniwem systemu jest ZAZ, ktory zapewnia state zatrudnienie
45 osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng. System ten oferuje rowniez mieszkalnictwo wspomagane, zapew-
niajgce warunki do samodzielnego i niezaleznego zycia. System utworzyto Koto Polskiego Stowarzyszenia na rzecz
0s6b z Niepetnosprawnoscig Intelektualng w Stargardzie.
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ograniczone mozliwosci rehabilitacji i integracji, a zwtaszcza zatrudnienia. Wnioski z ba-
dari opisano w ksigzce Zycie w integracji — stargardzki model lokalnego systemu rehabili-
tacji i wsparcia spoteczno-zawodowego 0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng.
Do analizy wykorzystano dane dotyczgce 75 uczestnikow ,systemu stargardzkiego” oraz
57 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng mieszkajacych w powiecie poréwnawczym.
W obu grupach byta podobna proporcja 0séb obu pfci: po potowie badanych. Grupy
réznity sie zasadniczo odsetkiem osdéb z orzeczonym znacznym stopniem niepetnospraw-
nosci intelektualnej — 88% osdb w grupie stargardzkiej i 47,4% w grupie poréwnawcze;j.
Co wiecej, potowa badanych z grupy stargardzkiej stale pracowata, a pozostali uczeszczali
do placéwek rehabilitacyjnych. Tymczasem w grupie poréwnawczej tylko 3,5% oséb
pracowato, i to dorywczo, a 38,6% korzystato z placdwek rehabilitacyjnych. Opracowany
dla potrzeb analitycznych syntetyczny wskaznik jakosci zycia o wartosciach od 1 do 5
(na ktory ztozyty sie czastkowe oceny dobrostanu fizycznego i materialnego, potencja-
tu osobistego, zakresu samodzielnosci, podstawowej aktywnosci zyciowej, aktywnosci
w czasie wolnym, relacji interpersonalnych, samostanowienia, integracji i partycypacji
oraz dobrostanu emocjonalnego) wynidst w Stargardzie 3,82, co oznacza ocene dobrg,
zas w regionie poréwnawczym 2,66, co przetozyto sie na ocene dostateczng minus. Na
wyzsze poczucie jakosci zycia w Stargardzie miato wptyw niewatpliwie zatrudnienie: 50%
badanych miato statg prace w zakfadzie aktywnosci zawodowej, natomiast w regionie
poréwnawczym blisko 60% nie pracowato ani nie uczeszczato do zadnej placowki reha-
bilitacyjnej typu WTZ czy $DS. (Anasz i in., 2012, s. 155-157, 274-290).

Warto przypomnieé, ze uczestnikami ,systemu stargardzkiego” w zdecydowanej
wiekszosci byty osoby ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci, podczas gdy wsrdd
0s6b z powiatu poréwnawczego stanowity one tylko potowe badanych. Mozna by ocze-
kiwaé, ze —zgodnie z wynikami wielu badan — osoby gorzej funkcjonujgce intelektualnie
nizej ocenig jakos¢ swojego zycia (m.in. Otrebski, 2001, 2007; Smolen, Sekowski, 2008).
Tymczasem to wiasnie uczestnicy z ,systemu stargardzkiego” ocenili jako$¢ swojego
zycia wyzej niz osoby z powiatu poréwnawczego. Najwazniejszg przyczyna tej wysokiej
oceny okazaty sie korzystne warunki Srodowiskowe w Stargardzie, zwfaszcza zapewnienie
zatrudnienia i stymulujgcego srodowiska (Anasziin., 2012, s. 287).

Beata Nowak (2010) przeprowadzita badania poczucia jakosci zycia na grupie 160
0s6b, w tym 80 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim i 80 oséb
w normie intelektualnej o sredniej wieku 22-23 lata. W doborze grup poréwnawczych
badaczka przyjeta nastepujace kryteria: poziom intelektualny i wykonywanie pracy za-
wodowe]. Badani to osoby pracujgce na otwartym rynku pracy lub nieaktywne zawo-
dowo, pozostajgce na utrzymaniu rodzicow. W badaniach zastosowano zmodyfikowany
Kwestionariusz QOL Schalocka i in. (1990). Zauwazono istotne statystycznie réznice
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W poczuciu jakosci zycia miedzy osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng a osoba-
mi w normie intelektualnej. Analiza uwidocznita, ze satysfakcja zyciowa badanych oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng jest nizsza niz oséb petnosprawnych. W podskali
produktywnos$¢ pracujace osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng postrzegajg ten
wymiar swojego zycia gorzej niz petnosprawne. Natomiast w wymiarze niezaleznosci
zyciowej wyniki we wszystkich grupach sg zblizone, mieszczg sie w przedziale wynikow
wysokich. Oznacza to, ze wszyscy badani — czyli réwniez osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng — majg poczucie samostanowienia i niezaleznosci. Wyniki w skali global-
nej w zakresie poczucia jakosci zycia w poszczegdlnych grupach pokazuja, ze najwyzej
oceniajg jakos¢ swojego zycia pracujgce osoby w normie intelektualnej, a nieco nizej -
pracujace osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng. Natomiast najnizej oceniajg ja-
kos¢ swojego zycia niepracujace osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng (Nowak,
2010, s. 222, 372-386).

W podsumowaniu przeglagdu badan dotyczacych poczucia jakosci zycia dorostych
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng warto wspomnie¢ o badaniach przeprowa-
dzonych Kwestionariuszem Jakosci Zycia Schalocka i in. w 2016 roku przez Agnieszke Wo-
towicz-Ruszkowskg i Monike Zakrzewska w Centrach DZWONI. W badaniu wzieto udziat
105 osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng — uczestnikow projektu, ktorego celem
byto wsparcie 0sdb z niepetnosprawnosciami w znalezieniu i utrzymaniu zatrudnienia.
Gtownym kryterium doboru grupy byt status na rynku pracy — 70 osoéb pozostawato
bez zatrudnienia w momencie rekrutacji do udziatu w projekcie (66%), 35 oséb byto
zatrudnionych na otwartym rynku pracy w systemie zatrudniania wspomaganego (34%).
Respondenci byli zréznicowani ze wzgledu na ptec, stopien niepetnosprawnosci, miej-
sce zamieszkania, wyksztatcenie, uczestnictwo w warsztacie terapii zajeciowej. Badania
wykazaty, ze respondenci z obu grup osiggneli poréwnywalne wyniki w globalnej su-
biektywnej ocenie poczucia jakosci zycia. Tymczasem analiza wynikéw w poszczeg6lnych
podskalach wskazata na ogdlnie wyzsze poczucie jakosci zycia wsrdd oséb pracujacych
na otwartym rynku pracy (Wotowicz-Ruszkowska, Zakrzewska, 2016). Odnotowano, ze
zachodzg istotne statystycznie roznice w dwdch z czterech wymiaréw Kwestionariusza.
W wymiarze produktywnos¢ osoby zatrudnione uzyskaty wyzszy wynik w poréwnaniu
do o0sdb niezatrudnionych. Prawie co druga osoba nieaktywna zawodowo (44%) nisko
oceniata swoje kompetencje; w grupie oséb zatrudnionych tylko 6 oséb (17%) udzieli-
to takiej odpowiedzi (Wotowicz-Ruszkowska, Zakrzewska 2017, s. 190-191). Réwniez
w wymiarze integracja ze spofecznoscig osoby zatrudnione osiggnety wyzsze wyniki.

Warto przyjrzec sie blizej wynikom badan dotyczacym wymiaru produktywnosci
i zastanowic sie, skad u badanych osdb taka réznica w ocenie. Szczegdlnie ze i osoby
zatrudnione, i niezatrudnione miaty wysokg motywacje do podjecia oraz utrzymania
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aktywnosci zawodowej (deklaracja na dzien przeprowadzanych badan). Mozna przypusz-
czaé, ze cze$¢ 0sdb nieaktywnych zawodowo doznata juz niepowodzenia w utrzymaniu
zatrudnienia i ponownie szukata pracy. Wiasnie te wczesniejsze negatywne doswiadcze-
nia mogty wptynac na niska ocene badanych w wymiarze produktywnosé.

Wyniki badan wykazaty, ze ptec i stopied niepetnosprawnosci nie réznicujg jakosci
zycia. Czynnikiem rdznicujacym byto wyksztatcenie, miejsce zamieszkania i uczestnicze-
nie w WTZ-ach (Wotowicz-Ruszkowska, Zakrzewska, 2016).

3.3.2. Badania zagraniczne

Wyrazne zrdznicowanie poczucia jakosci zycia w zaleznosci od réznych czynnikdw
srodowiskowych widac¢ réwniez w wynikach badan zagranicznych.

Przyjrze sie najpierw badaniom przeprowadzonym w latach 90. w Nebrasce i Kolorado
przez Schalocka i innych (1990). Przebadano tam 552 doroste osoby z niepetnospraw-
noscig intelektualng w stopniu lekkim, umiarkowanym i gtebszym, objete programem
rehabilitacyjnym. Do badania wykorzystano kwestionariusz QOL. Prezentowane wyniki
uzyskano w najliczniejszej zbadanej grupie: 312 oséb z Nebraski. Srednia wieku badanych
to 38 lat. Wyniki badan pokazaty, ze istniejg wyrazne réznice miedzy badanymi zalezne
od stopnia ich niepetnosprawnosci intelektualnej oraz stopnia samodzielnosci w zakresie
zamieszkania i pracy (na rynku chronionym i otwartym). Z przeprowadzonych badan wy-
nikato, ze osoby z lekka niepetnosprawnoscia intelektualng majg znaczgco wyzsze ogolne
poczucie jakosci zycia niz osoby z gtebszg niepetnosprawnoscig (odpowiednio Srednie
wyniki skali QOL: 90,9 i 62,6). Analiza réznic w obrebie poszczegolnych podskal jakosci
zycia (zadowolenie z zycia, produktywnos$¢, niezalezno$¢, integracja ze spotecznoscia)
wykazata, ze s one szczegdlnie widoczne w wymiarze niezaleznosci (Srednia w grupie
0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim: 24,9, w grupie z niepetno-
sprawnoscig w stopniu gtebszym: 15,6) oraz w wymiarze produktywnosci (odpowiednio
21,91 13,6). W wymiarze integracji wyniki przedstawiaja sie nastepujaco: srednia 22,5
dla grupy 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim i $rednia 15,5 dla
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu gtebszym. Najmniejsze, ale znaczace
roznice miedzy badanymi odnotowano w wymiarze zadowolenia z zycia (22,7 i 18,6).
Badano takze zaleznosci miedzy jakoscig zycia a sytuacjg mieszkaniowg i zawodowa.
U 0sdéb mieszkajgcych samodzielnie zaobserwowano wyzsza jakosé zycia niz u 0séb
mieszkajgcych niesamodzielnie, podobnie jak u 0sdb pracujacych na otwartym rynku
pracy w poréwnaniu z pracujgcymi w warunkach pracy chronionej (Schalock i in., 1990,
za: Firkowska-Mankiewicz, 1999, s. 18-20).

Skoncentruje sie teraz na badaniach analizujacych zwigzek miedzy samym faktem
i rodzajem zatrudnienia a jakoscig zycia.
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Wyniki badania przeprowadzonego przez Ralpha Kobera i lana R.C. Eggletona (2009,
s. 40-51) wskazujg jednoznacznie, ze zatrudnione osoby z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng oceniajg jako$¢ swojego zycia istotnie statystycznie wyzej niz osoby z porow-
nywalnej pod wzgledem wieku i ptci grupy bezrobotnej. Co wiecej, duze znaczenie ma
rodzaj zatrudnienia. Osoby zatrudnione na otwartym rynku pracy ocenity wyzej jako$¢
SWojego zycia niz te zatrudnione na chronionym rynku pracy.

Woczesniej Katherine J. Inge, P. David Banks i Paul Wehman (1988) przebadali 20 oséb
w wieku Srednio 24 lat, zatrudnionych w warunkach chronionych, i zestawili uzyskane
wyniki z wynikami oséb zatrudnionych na otwartym rynku pracy. Obie grupy byty po-
dobne pod wzgledem pfci, wieku, sprawnosci fizycznej i sensorycznej, wsparcia rodzi-
cielskiego oraz poziomu funkcjonowania. Jakos¢ zycia badanych oceniono, stosujgc trzy
miary posrednio Swiadczace o jakosci zycia. Po pierwsze, zastosowano Adaptive Behavior
Scale, AAMD (Nihira, Foster, Shellhaas, Leland, 1974). Po drugie, przeprowadzono ba-
dania wsrdd rodzicéw (opiekundw) na temat uczestniczenia badanych w spotecznosci,
ich umiejetnosci spotecznych, zarzadzania majgtkiem, aktywnosci finansowej wraz z ty-
godniowym dochodem z pracy. Po trzecie, zastosowano pie¢ miar zdrowia fizycznego:
wage, puls spoczynkowy, cisnienie krwi, site dfoni i zawarto$¢ tkanki ttuszczowej. Badacze
ustalili, ze osoby pracujgce na otwartym rynku pracy miaty statystycznie znaczaco wyz-
sze wyniki w trzech z pieciu podskal adaptacyjnej skali zachowan, a takze we wszystkich
pieciu wymiarach uwzglednionych w ankiecie rodzica (opiekuna). Nie stwierdzono na-
tomiast istotnych réznic pod wzgledem zdrowia. Wynika z tego, ze osoby zatrudnione
na otwartym rynku pracy lepiej funkcjonujg spotecznie, a wiec posrednio maja wyzsza
jakos¢ zycia niz osoby pracujace w warunkach chronionych (Ingeiin., 1988, s. 97-104).

Z kolei Mary Sinnott-Oswald, Jeffrey A. Gliner i Karen C. Spencer (1991) poréwnali
jakos¢ zycia dziesieciu os6b zatrudnionych na otwartym rynku pracy z dziesiecioma
osobami zatrudnionymi w warunkach chronionych. Grupy doréwnano pod wzgledem
wieku, ptci i stopnia niepetnosprawnosci intelektualnej. Jakos$¢ zycia oceniono za pomoca
kwestionariusza opracowanego przez autoréw, opartego na Kwestionariuszu Jakosci Zycia
Schalocka i Lilleya (1986). Autorzy stwierdzili, ze badani pracujgcy na otwartym rynku
pracy uzyskali istotne statystycznie wyzsze wyniki dla 10 z 18 pytan w kwestionariuszu
(zdolno$¢ podejmowania niezaleznych decyzji, samoocena, fakt i czestotliwos¢ korzy-
stania z transportu publicznego, udziat w czasie wolnym i zajecia rekreacyjne, ,z kim
jadaja poza domem”, korzystanie z czasu wolnego w ubiegtym roku, zmiany mobilnosci
W ciggu ostatniego roku, zmiany umiejetnosci zawodowych w ciggu ostatniego roku,
zmiany dochoddéw w ciggu ostatniego roku). Wyniki badan wskazujg, ze osoby, ktdre
znalazty zatrudnienie na otwartym rynku pracy, miaty wyzszg jakos¢ zycia niz osoby
zatrudnione w warunkach pracy chronionej (Sinnott-Oswald i in., 1991, s. 388-397).
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To, czy mozna wyciggnad takie wnioski z prezentowanych badan, jest watpliwe, jezeli
weZmie sie pod uwage, ze kwestionariusz jakosci zycia nie zostat poddany zadnej formie
walidacji psychometrycznej i ze wprowadzono zmiany w o$miu pytaniach. Poza tym kwe-
stionariusz nie pozwalat na obliczenie globalnej oceny jakosci zycia (Kober, 2010, s. 129).

Zeby rozwigzaé ten problem, lan Eggleton, Sue Robertson, Justine Ryan i Ralph Kober
(1999) uzyli Quality of Life Questionnaire (Schalock, Keith, 1993) do zbadania wptywu
zatrudnienia na jakos¢ zycia 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Przy jego uzy-
ciu przeprowadzono wywiady z 25 osobami, ktére pracowaty na otwartym rynku pra-
cy i 25 osobami szukajgcymi pracy na tym rynku. Na podstawie uzyskanych wynikéw
stwierdzono, ze osoby zatrudnione na otwartym rynku pracy majg istotng statystycznie
wyzszg jakos¢ zycia niz osoby szukajgce pracy (Eggleton i in., 1999, s. 95-107).

Jednak zadne z powyzszych badan nie rozstrzyga jednoznacznie, czy zatrudnienie
na otwartym rynku pracy i zatrudnienie w warunkach chronionych majg zréznicowany
wptyw na jakos¢ zycia badanych. Pokazaty jedynie pewne tendencje $wiadczace o prze-
wadze zatrudnienia na otwartym rynku pracy. Dlatego Kober i Eggleton postanowili
szczegbtowo zajgc sie tg kwestig. W 2005 roku przebadali 117 osdb z niepetnospraw-
noscig intelektualng — zatrudnionych na otwartym rynku pracy (64 osoby) i pracujgcych
w zaktadach pracy chronionej (53 osoby), korzystajac z Quality of Life Questionnaire
(Schalock i Keith,1993). Okazato sie, ze badani pracujacy na otwartym rynku pracy
uzyskali istotne statystycznie wyzsze wyniki w ogolnej skali jakosci zycia, a takze w wy-
miarach niezalezno$¢ i integracja w poréwnaniu z osobami pracujgcymi w warunkach
pracy chronionej. Oprdcz analiz dla catej préby przeprowadzano rowniez analize oparta
na poziomie zdolnosci funkcjonalnej uczestnika. W tym celu podzielono prdébe na osoby
o wysokim poziomie funkcjonalnej zdolnosci do pracy i o niskim poziomie funkcjonalnej
zdolnosci do pracy (oceniang przez Functional Assessment Inventory, Crewe i Athelstan,
1984). Wyniki Kobera i Eggletona wskazuja, ze w przypadku osdb o niskiej funkcjonalnej
zdolnosci do pracy nie uzyskano zadnej istotnej rdznicy w jakosci zycia miedzy uczestnika-
mi chronionego i otwartego rynku pracy. Jednak u uczestnikdw o wysokiej funkcjonalnej
zdolnosci do pracy odnotowano wyzszg jako$¢ zycia w przypadku osdb zatrudnionych na
otwartym rynku pracy niz oséb zatrudnionych na rynku chronionym. Autorzy sugerujg,
ze zatrudnienie 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng na otwartym rynku pracy jest
celowe tylko wowczas, kiedy taki pracownik ma wysokg funkcjonalnosé i osigga wysoka
wydajnosc (Kober, Eggleton, 2005, s. 756 —760).

Gdyby upowszechniono te wyniki, zapewne pomogtoby to osobom z niepetnospraw-
noscig intelektualng o wysokim poziomie funkcjonalnej zdolnosci do pracy znalezé
zatrudnienie na otwartym, a nie chronionym rynku pracy. Nalezy jednak zauwazy¢, ze
sformutowanie jakichkolwiek zalecen, ktdre zmuszatyby osoby o pewnym poziomie
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funkcjonalnej zdolnosci do pracy do uczestniczenia w jednej metodzie zatrudnienia
z wytaczeniem drugiej, powodowatoby odebranie osobom z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng kontroli nad ich zyciem. Utrudniatoby im bowiem wybér formy zatrudnienia
zgodnie z ich preferencjami. Powyzsze wyniki powinny raczej zostac przekazane osobom
z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz ich rodzicom (opiekunom), aby pomdc im
w podjeciu decyzji (Kober, 2010, s. 66).

W Hiszpanii Miguel Angel Verdugo, Francisco de Borja Jordan de Urries, Cristina
Jenaro i Cristina Caballo (2006) przeprowadzili badania nad jakoscia Zycia 0séb z nie-
petnosprawnoscig intelektualng w zaleznosci od miejsca pracy. Grupe oséb w wieku
16-50 lat i wiecej, pracujacych na otwartym rynku pracy zgodnie z modelem zatrudnienia
wspomaganego, porownali z grupg oséb w tym samym przedziale wieku pracujacych
na chronionym rynku pracy. Najliczniejsza grupe stanowity osoby z niepetnosprawno-
$cig intelektualng w stopniu lekkim, mniej liczng — w stopniu umiarkowanym i najmniej
liczng —w stopniu gtebszym. Byta tez wsrdd badanych grupa oséb na pograniczu normy.
Jako$¢ zycia oceniono za pomoca Kwestionariusza Jakosci Zycia (Schalock i in., 1990,
Schalock i Keith, 1993).

Tym razem nie stwierdzono réznic w jakosci zycia 0séb w badanych grupach. Zda-
niem autoréw mozna to wyjasnic tym, ze w Hiszpanii, w przeciwieAstwie do wiekszosci
innych krajow, osoby zatrudnione w zaktadach pracy chronionej otrzymujg co najmniej
minimalne wynagrodzenie, a takze wyptate za nadgodziny i Swiadczenia medyczne
(Verdugo i in., 2006, s. 309-316).

Hiszpanskie badanie wykazato natomiast, ze istnieje zwigzek miedzy charakterystyka
srodowiska pracy a jakoscig zycia 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng pracuja-
cych w systemie zatrudnienia wspomaganego. Okazato sie takze, ze istnieje negatywny
zwigzek miedzy intensywnoscig udzielanego wsparcia zewnetrznego (np. liczbg godzin
bezposredniego wsparcia zapewnianego przez trenerdw pracy) a jakoscig zycia badanych.
Sugeruje sie, ze bezposrednie wsparcie zewnetrzne dla pracownika z niepetnospraw-
noscig intelektualng powinno by¢ wykorzystywane tylko wtedy, gdy jest to absolutnie
konieczne i niezbedne do wspierania jego rozwoju (tamze, s. 309-316).

Z kolei w walijskim badaniu Stephen Beyer, Tony Brown, Rachel Akandi i Mark Rapley
(2010) poréwnali obiektywny i subiektywny wskaznik jakosci zycia w grupach oséb z nie-
petnosprawnoscig intelektualng pracujgcych w ramach zatrudnienia wspomaganego,
w zaktadach pracy chronioneji w dziennych osrodkach zajec (day service attendees) oraz
w grupie wspdtpracownikéw bez niepetnosprawnosci. Badania przeprowadzono z wy-
korzystaniem dwdch metod: Comprehensive Quality of Life Scale (ComQol) Cumminsa
(1997) i Work Environment Scale (WES) Moosa (1994). Badanie wykazato, ze osoby
pozostajgce w zatrudnieniu wspomaganym uzyskujg wyzsze wyniki w skali jakosci zycia
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niz osoby zatrudnione w zaktadach pracy chronionej oraz dziennych osrodkach zajec.
Z kolei u sprawnych wspotpracownikow wskaznik obiektywnej jakosci zycia i autonomii
w pracy okazat sie wyzszy niz we wszystkich trzech grupach oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Co ciekawe, grupa oséb pozostajgcych w zatrudnieniu wspomaganym cie-
szy sie lepszg subiektywng jakoscig zycia niz ich koledzy z pracy bez niepetnosprawnosci
(Beyeriin., 2010, s. 290-295).

Badacze dowiedli, Ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng wyzej niz grupa
poréwnawcza ocenity swoje zdrowie, ale byty mniej zadowolone z bliskich relacji oso-
bistych oraz z zycia w spotecznosci.

Na podstawie przeprowadzonego powyzej przegladu badan zagranicznych mozna
stwierdzi¢, ze u 0sdb pracujacych na otwartym rynku pracy jakos¢ zycia i zadowolenie
Z zycia s na ogot wyzsze niz u 0séb bezrobotnych, zatrudnionych w zaktadach pracy
chronionej i 0séb korzystajacych z innych programéw skierowanych do oséb z niepetno-
sprawnosciami. Warto jednak zwrdci¢ uwage, ze nie zawsze otrzymywano jednoznaczne
wyniki, a badane grupy byty najczesciej mate.

Z przegladu wybranych wedtug wczesniej przyjetych kryteridow polskich i zagranicz-
nych prac badawczych nad jakoscig zycia oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng
wynika kilka istotnych spostrzezen.

Z badan realizowanych z uwzglednieniem pierwszego kryterium, to znaczy stopnia
niepetnosprawnosci intelektualnej, wynika, ze stopien ten nie przesgdza bezwarunkowo
0 jakosci zycia (Anasz, Mrugalska, Wojtyriska, Ferenc, 2012; Firkowska-Mankiewicz, 1999;
Verdugo i in., 2006; Wotowicz-Ruszkowska, Zakrzewska, 2016, i in.). Nieliczne badania
przynoszg odmienne wyniki, wskazujg, ze osoby lzej niepetnosprawne intelektualnie
oceniajg wyzej jako$¢ swojego zycia (Otrebski, 2001, 2007; Smolen, Sekowski, 2008).

Z badan realizowanych w konwencji drugiego kryterium, to znaczy w perspektywie
roznic i podobienstw jakosci zycia 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng, petno-
sprawnych lub z innymi niepetnosprawnosciami, nie ptyng jednoznaczne wnioski. Na
przyktad z badan przeprowadzonych przez Andrzeja Jurosa (1997) wynika, ze osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng maja nizszg subiektywnga ogdlng jakos¢ zycia niz
osoby z innymi niepetnosprawnosciami. Co innego natomiast pokazujg (prowadzone
odmiennym narzedziem) badania Aleksandry Zawislak (2011). Tutaj osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualng podobnie nisko jak osoby z innymi niepetnosprawnosciami
oceniaty jakos¢ swojego zycia — ale tylko obiektywnie. Ciekawe natomiast, ze w przy-
padku subiektywnej oceny jakosci byty bardziej zadowolone ze swojego zycia niz osoby
z innymi niepetnosprawnosciami.

Z badan rozpatrywanych z uwzglednieniem trzeciego kryterium, czyli uwarunkowan
srodowiskowych jakosci zycia, wynika, ze jest ona uzalezniona od oferty srodowiskowe;j
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dla osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Badania wykazaty, ze im wiecej i bardziej
roznorodnych doswiadczen, zwtaszcza dotyczgcych pracy, miaty badane osoby, tym
bardziej byty zadowolone ze swojego zycia (Otrebski, 2007; Piotrowicz, 2004; Smolen,
Sekowski, 2008; Anasz i in., 2012).

We wszystkich prezentowanych badaniach pordwnawczych uczestnicy WTZ-6w oce-
niali jako$¢ swojego zycia wyzej niz uczniowie szkdt zawodowych specjalnych, osoby
nieprzejawiajace zadnej aktywnosci zawodowej mieszkajgce w domach rodzinnych
i mieszkaricy doméw pomocy spotecznej (ta grupa najnizej oceniata jako$¢ swojego
zycia). Z kolei w zestawieniu z osobami autentycznie zatrudnionymi — czy to w ZAZ-ach,
czy zwtaszcza na otwartym rynku w ramach zatrudnienia wspomaganego — ocena jakosci
zycia uczestnikow WTZ-6w byta wyraznie nizsza.

Podobne wnioski ptyng z badan poréwnawczych przedstawionych w ksigzce Zycie
w integracji—stargardzki model lokalnego systemu rehabilitacji i wsparcia spofeczno-za-
wodowego 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng. Autorzy badan wskazujg, ze wa-
runkiem dobrej jakosci zycia byty dla 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng korzystne
warunki Srodowiskowe, zapewnione przez funkcjonujgcy lokalny system wsparcia. Waz-
nym elementem systemu, ktéry miat zasadniczy wptyw na jakos¢ zycia badanych, byfa
praca w zaktadzie aktywnosci zawodowej (Anasz, Mrugalska, Wojtyriska, Ferenc, 2012).

W przegladzie badan dotyczacych trzeciego kryterium pojawia sie wiec wyrazne
w badaniach polskich i zagranicznych zréznicowanie poczucia jakosci zycia 0sdb z niepet-
nosprawnoscig intelektualng w zaleznosci od samego faktu pracy (pracuje — nie pracuje)
oraz stopnia otwartosci srodowiska pracy (zatrudnienie chronione versus zatrudnienie
na otwartym rynku) (Beyer i in., 2010; Dzindzio-Zajac, 2014; Inge i in., 1988; Kober, Eg-
gleton, 1999, 2005, 2009; Nowak, 2010; Schalock, Keith, Hoffman, 1990; Sinnott-Oswald
i in., 1991; Wotowicz-Ruszkowska, Zakrzewska, 2016 i in.). Wyniki badan wskazujg,
ze osoby pracujace na otwartym rynku pracy oceniajg jakos¢ swojego zycia wyzej niz
osoby pracujace w zakfadach pracy chronionej czy w ZAZ-ach. Ciekawy wynik pojawit
sie w badaniach Beyer i in. (2010). Okazato sie, ze grupa 0sdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng pracujgca na otwartym rynku pracy zgodnie z modelem zatrudnienia
wspomaganego cieszyta sie nawet lepsza subiektywng jakoscia zycia niz badani petno-
sprawni koledzy z pracy. Swiadczy to dobitnie o tym, jak wielkie znaczenie ma praca dla
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Ponadto na podstawie przeglagdu badan mozna wnioskowac, ze:

— pte¢ nie ma na ogot zwigzku z osiggang jakoscig zycia (Otrebski, 2001; Piotrowicz,
2004; Dzindzio-Zajgc, 2014; Wotowicz-Ruszkowska, Zakrzewska, 2016, i in.). Odmien-
ne wnioski ptyng z badania (Verdugo i in., 2006) — wskazuja, ze mezczyzni ocenili
jakos¢ swojego zycia znacznie wyzej niz kobiety;
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—istnieje zwigzek miedzy stanem zdrowia a jakoscig zycia (Zawislak, 2011). Osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng wyzej niz grupa poréwnawcza ocenity swoj
stan zdrowia;

- stopief samodzielnosci zamieszkania roznicuje jakos¢ zycia (Piotrowicz, 2004; Scha-
lock i in., 1990). Badania wykazaty u oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna
mieszkajacych samodzielnie wyzsze wyniki w wymiarze niezalezno$¢ niz u oséb
mieszkajacych niesamodzielnie.

Podsumuje: analiza zwigzku miedzy Srodowiskiem quasi-zawodowym i zawodowym
dorostych oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng a jakoscig ich zycia wydaje sie
waznym obszarem badawczym. Istotne jest tez nie tylko pokazanie zaleznosci miedzy
wybranymi czynnikami socjodemograficznymi (m.in. ptcig, wiekiem, stopniem niepet-
nosprawnosci, stanem zdrowia, miejscem zamieszkania) a jakoscig zycia badanych, ale
rowniez zbadanie, czy i w jakim stopniu zmienne te mogg oddziatywac na ksztatt relacji
miedzy srodowiskiem pracy a jakoscig zycia.

Jak wida¢, badania polskie sg skromne i nie obejmujg wszystkich aspektow zycia,
szczegblnie tych, ktore dotyczg dorostosci osob z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Takim wtasnie stabo rozpoznanym obszarem jest wptyw aktywnosci zawodowej na jakos¢
ich zycia. Waznym dla mnie zagadnieniem bedzie wiec uchwycenie réznic i podobienstw
w jakosci zycia dorostych 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng korzystajgcych z roz-
nych form aktywnosci quasi-zawodowej i zawodowej. Stad tez w badaniach wtasnych
skoncentrowatam sie na zbadaniu poczucia jakosci zycia 0séb z niepetnosprawnoscig
intelektualng — uczestnikdw WTZ-6w, pracownikéw zatrudnionych w ZAZ-ach oraz na
otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia wspomaganego. Ten obszar badawczy
jest niezwykle wazny w aspekcie kreowania polityk wspierajacych doroste osoby z nie-
petnosprawnoscig intelektualng w samodzielnym i niezaleznym zyciu.
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Robert Drzewucki

Dobre zycie oznacza dla mnie samodzielnos$¢, ze sam
mieszkam.

Przede wszystkim réwniez praca.

Dobre zycie oznacza dla mnie takze dobry charakter
- CO 0znacza, ze nie spdzniam sie, jestem punktualny.

Wazne sg dla mnie tez zbiorki harcerskie, wyjazdy na obozy i
biwaki.



Marta Kosecka
Dobre zycie jest dla mnie wtedy, kiedy mozna pomagac
ludziom, z ktorymi sie mieszka, w miare swoich mozliwosci.

Dobre zycie jest dla mnie tez wtedy, kiedy moge
kontrolowac przyrost swojej sprawnosci fizycznej
i samodzielnego funkcjonowania w codziennym zyciu.

Dobre zycie to umie¢ zy¢ z innymi ludzmi - z rodzing,
z sgsiadami.

To tez mozliwos$¢ radzenia sobie, gdy zabraknie bliskich.

To jest dla mnie dobre zycie.



Metodologia badan wtasnych

Rozdziat 4.

Metodologia badan wtasnych

4.1. Problematyka badawcza. Cel pracy, pytania, hipotezy badawcze

W swietle dotychczasowej wiedzy wiasnej oraz dokonanego przegladu wynikdw ba-
dan postanowitam zaprojektowac badanie, ktére bedzie analizowa¢ jakos¢ zycia doro-
stych osdéb z niepetnosprawnoscig intelektualna funkcjonujacych w trzech srodowiskach
zroznicowanych ze wzgledu na szanse podjecia aktywnosci zawodowej: Warsztatach
Terapii Zajeciowej, Zaktadach Aktywnosci Zawodowej i na otwartym rynku pracy w mo-
delu zatrudnienia wspomaganego. Srodowiska te s3 traktowane przez ustawodawce jako
kolejne ogniwa systemu rehabilitacji zawodowej dla 0séb z niepetnosprawnosciami (ich
szczegotowa charakterystyka znajduje sie w Rozdziale 2).

WTZ wigczytam do badania jako srodowisko quasi-zawodowe przygotowujace do ewen-
tualnego zatrudnienia, ale niebedgce autentycznym miejscem pracy. Osoby z niepetnospraw-
noscig uczestniczace w zajeciach rehabilitacji spofecznej w placédwce tego rodzaju nie majg
bowiem statusu pracownika, ich uczestnictwo ma charakter wytgcznie , przedzatrudnieniowy”.

Kolejnym srodowiskiem rehabilitacji zawodowe;j i zatrudnienia 0séb z niepetnospraw-
nosciami jest ZAZ. Stanowi on rzeczywiste Srodowisko aktywnosci zawodowej badanych
przeze mnie 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualna.

M0j zamiar, by do badania wigczy¢ rowniez zaktady pracy chronionej, ktore miaty
stanowic kolejne srodowisko badawcze, niestety nie zostat zrealizowany. Pracownicy
ZPCH nie zostali wigczeni do badanej zbiorowosci, poniewaz pomimo staran nie udato
mi sie uzyskac na to zgody kadry zarzgdzajacej ZPCH, sceptycznie nastawionej do prze-
prowadzania wywiaddw z pracownikami z niepetnosprawnoscig intelektualng na temat
jakosci ich zycia. Gtdwne argumenty kadry to: niewielka dostepnosc i niska liczebnosé
pracownikow (potwierdzaja to dane, zob. Tabela 6). Otrzymane informacje w potacze-
niu z matg znajomoscia tego Srodowiska pracy oraz obcigzeniami czasowo-finansowymi
(docieranie do pojedynczych pracownikéw w zaktadach pracy chronionej bytoby bardzo
kosztowne i czasochtonne) wptynety na podjecie przeze mnie decyzji o rezygnacji z tej
grupy oséb w probie badawcze;j.

Ostatnie analizowane srodowisko aktywnosci to Centrum DZWONI. Jest tam realizo-
wana ustuga zatrudnienia wspomaganego: osoby z niepetnosprawnosciami sg wspierane
w podjeciu i utrzymaniu zatrudnienia na otwartym rynku pracy. Dziatalnos¢ DZWONI
stanowi wazne ogniwo w przechodzeniu od quasi-zatrudnienia do pracy najpierw na
chronionym, a nastepnie na otwartym rynku pracy przy wsparciu trenera pracy.
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Znaczacy wptyw na zaplanowang procedure badania miaf fakt, ze od siedemnastu
lat jestem zwigzana zawodowo z PSONI, gdzie zajmuje sie wdrazaniem innowacyjnych
rozwigzan w obszarze dostepnosci rynku pracy dla 0séb z niepetnosprawnoscig intelektu-
alng. Mam doswiadczenie zawodowe i zwigzane z tym kontakty w réznych srodowiskach
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Celem badania jest przeprowadzenie analizy subiektywnej jakosci zycia dorostych
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng — uczestnikdw WTZ-6w, pracownikdw ZAZ-6w
i 0s6b pracujgcych na otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia wspomaganego —
oraz analizy wptywu wybranych czynnikdéw socjodemograficznych na poczucie jakosci
zycia badanych i na relacje miedzy srodowiskiem pracy a jakoscig zycia.

Gtéwny problem pracy sformutowatam tak: Czy wystepujg réznice w pomiarach jako-
$ci zycia dorostych osob z niepetnosprawnoscig intelektualng przebywajacych w warsz-
tatach terapii zajeciowej, 0séb pracujgcych w zaktadach aktywnosci zawodowe;j i na
otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia wspomaganego oraz czy i jakie zmienne
socjodemograficzne mogg mie¢ na to wptyw?

Sformutowatam takze nastepujace pytania badawcze:

Czy wystepuja rdznice w deklarowanej jakosci zycia pomiedzy uczestnikami warsz-
tatdw terapii zajeciowej, osobami zatrudnionymi w zaktadzie aktywnosci zawodowej
oraz pracujacymi na otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia wspomaganego?

Czy istnieje zrdznicowanie wynikow w skali ogdInej oraz w poszczegolnych podskalach
Kwestionariusza Jakosci Zycia w zaleznosci od takich zmiennych socjodemograficznych
jak: pteé, wiek, stopnier niepetnosprawnosci intelektualnej, wyksztatcenie, wielkos¢
miejscowosci zamieszkania, stan zdrowia, wtasna sytuacja materialna, sytuacja material-
na rodziny, status zamieszkania, struktura rodziny oraz czas przebywania w warsztacie
terapii zajeciowej, czas trwania zatrudnienia w zaktadzie aktywnosci zawodowe;j i na
otwartym rynku pracy?

Czy Srodowiska pracy i formy aktywnosci — quasi-zawodowej i zawodowej — pozosta-
ja istotnym predyktorem jakosci zycia przy kontroli zmiennych socjodemograficznych?

Hipoteza 1

Forma aktywnosci quasi-zawodowej i zawodowej jest czynnikiem réznicujagcym jakosé
zycia 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna. Im szersza oferta aktywnosci zawodo-
wej, tym wyzsza subiektywna jako$¢ zycia badanych.
Hipoteza 2

Na poczucie jakosci zycia badanych mogg mie¢ wptyw zmienne socjodemograficz-
ne (pte¢, wiek, stopnien niepetnosprawnosci intelektualnej, wyksztatcenie, wielko$¢
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miejscowosci zamieszkania, stan zdrowia, wtasna sytuacja materialna, sytuacja material-
na rodziny, status zamieszkania, struktura rodziny, a takze czas przebywania w warsztacie
terapii zajeciowej oraz czas trwania zatrudnienia w zakfadzie aktywnosci zawodowej i na
otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienie wspomaganego).

Hipoteza 3
Formy aktywnosci zawodowej s istotniejszymi predyktorami jakosci zycia niz ana-
lizowane zmienne socjodemograficzne.

4.2. Zmienne, wskazniki i metody pomiaru
W pracy uwzgledniono nastepujace zmienne: niezalezne, interweniujace i zalezne.
Podstawowg zmienng niezalezng jest srodowisko pracy — czyli aktywnosci quasi- zawo-
dowej oraz zawodowe;j:
— Warsztat Terapii Zajeciowej (WTZ),
— Zakfad Aktywnosci Zawodowej (ZAZ),
— otwarty rynek pracy w systemie zatrudnienia wspomaganego (ZW).

Tabela 8. Zmienne niezalezne, wskazniki i metody pomiaru

Zmienna niezalezna | Wskaznik Metoda pomiaru

Srodowisko pracy Aktywnosé Wywiad z wykorzystaniem
quasi-zawodowa w WTZ Indywidualnej Karty osoby
Praca w ZAZ Z niepetnosprawnoscia

Praca na otwartym intelektualng (zob. Aneks 2)

rynku pracy

Zrédto: opracowanie wasne.

Zestaw interweniujgcych socjodemograficznych zmiennych kontrolowanych ziden-
tyfikowatam za pomocg opracowanej przeze mnie Indywidualnej Karty (IK) osoby z nie-
petnosprawnoscig intelektualna. Postuzyta ona do zebrania podczas wywiadu informacji
o uczestnikach WTZ-6w, osobach zatrudnionych w ZAZ-ach oraz na otwartym rynku pracy
w systemie ZW. Tres¢ informacji uzyskanych za jej pomoca dotyczy samej osoby z niepet-
nosprawnoscig (wiek, ptec, stopien niepetnosprawnosci intelektualnej, wyksztatcenie,
wielko$¢ miejscowosci zamieszkania, czas przebywania w warsztacie terapii zajeciowej,
czas trwania zatrudnienia w zaktadzie aktywnosci zawodowej i na otwartym rynku pracy,
wtasna sytuacja materialna) oraz Srodowiska, w ktérym zyje (sytuacja materialna rodzi-
ny, struktura rodziny, status zamieszkania). Charakterystyka zmiennych wtaczonych do
analiz statystycznych opisana jest w Aneksie nr 3.
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Zmienng zalezng stanowi subiektywne poczucie jakosci zycia mierzone za pomoca
Kwestionariusza Jakosci Zycia (Quality of Life Questionnaire, QOL) Roberta L. Schalocka
iin. (1990) w ttumaczeniu Anny Firkowskiej-Mankiewicz (1993) (zob. Aneks 1).

Tabela 9. Zmienna zalezna, wskazniki i metody pomiaru

Zmienna zaleina Wskaznik Metoda pomiaru
Poczucie jakosci zycia Zadowolenie z zycia Kwestionariusz Jakosci Zycia
Produktywnos¢ QoL

Niezaleznos¢
Integracja ze spotecznoscia
Globalny wskaznik QOL

Zrédto: opracowanie wiasne.

Kwestionariusz Jakosci Zycia (Quality of Life Questionnaire) Roberta L. Schalocka i in.
(1990) jest powszechnie stosowanym w $wiecie narzedziem do badania jakosci zycia
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualna. Uzywali go réwniez polscy badacze (m.in.
Juros, 1997; Firkowska-Mankiewicz, 1999; Nowak, 2010; Otrebski, 2001, 2007; Piotro-
wicz, 2004; Sekowski i Smolen, 2008; Wtodek, 2012; Wotowicz-Ruszkowska i Zakrzew-
ska, 2016). Niestety, nie zostat on znormalizowany i wystandaryzowany w warunkach
polskich, co nie oznacza, ze nie mozna go stosowac do celdw poréwnawczych. Niewat-
pliwie zaletg narzedzia jest mozliwos¢ zastosowania go do badania 0sdb o zréznicowa-
nych mozliwosciach intelektualnych: od petnej normy do gtebszej niepetnosprawnosci
intelektualnej, réwniez o0sdb z trudnosciami w porozumiewaniu sie i niemdwigcych.
Badacze przyjeli, ze jesli osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng ma ktopoty z po-
rozumiewaniem sie lub nie méwi, to oceny jej sytuacji i poglagddw dokonujg dwie osoby
bliskie, a ich oceny sg usredniane (Firkowska-Mankiewicz, 1999, s. 18).

Kwestionariusz dotyczy jakosci zycia analizowanej w czterech wymiarach:

1. Zadowolenie z zycia (poczucie satysfakcji z ogolnej sytuacji rodzinnej, zyciowej, ilosci
problemow i przyjemnosci, odnoszonych sukcesdw, samotnosci), na przyktad: ,lle
radosci i przyjemnosci ma Pan (Pani) w zyciu?”.

2. Kompetencje/produktywnos¢ (szkolne lub zawodowe), na przyktad: ,Czy Pana
(Pani) praca lub codzienne zajecia majg jakas wartos¢ i znaczenie dla Pana (Pani)
oraz innych ludzi?”.

3. Niezaleznos¢ (odczuwanie mozliwosci kontrolowania dziatai, samodzielnego de-
cydowania o sobie w kwestii np. zakupdw, leczenia), na przyktad: ,,Czy sam wybrat
Pan (sama wybrata Pani) te prace (lub codziennie wykonywane zajecie)?”.
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4. Integracja ze spotecznoscig (obecnos¢ w grupach spotecznych typu koscidt, teatr,
kluby; uczestnictwo w spotkaniach, imprezach, odczuwanie akceptacji ze strony
innych osodb), na przyktad: ,Do ilu klubdw, stowarzyszen czy organizacji (wtacznie
z organizacjami koscielnymi) Pan (Pani) nalezy?”.

QOL sktada sie z czterdziestu pytan, po dziesie¢ w kazdym z czterech wyzej wymie-
nionych wymiardw. Kazde pytanie oceniane jest w skali trzypunktowej, o wartosciach od
1 do 3 (1-najmniej korzystna sytuacja; 3 — najbardziej korzystna sytuacja). Aby utatwi¢
ocene i wybdr, kazdy z punktow na skali jest opisany przez uszczegétowienie lub gradacje.

Na przyktad w pytaniu: ,,Jak wygladajg Pana (Pani) szanse na matzeristwo czy randki?”
przyporzadkowane sg odpowiedzi: nie mam zadnych szans na matzenstwo czy randki
(1), mam ograniczone szanse na matzenstwo czy randki (2), jestem zonaty (zamezna)
ewentualnie moge zawsze umowic sie z kims, kto mi sie podoba (3). Suma punktéw
w poszczegblnych podskalach waha sie od 1 do 30, natomiast w skali petnej —od 1 do
120. Im wyzsza liczba punktow, tym wyzsza jakos¢ zycia.

Zastosowany w moich badaniach Kwestionariusz Jakosci Zycia jest uznawany przez
badaczy tego zjawiska za jedno z narzedzi (oprécz Comprehensive Quality of Life Scale,
ComQol Cumminsa) rekomendowanych do badan oséb z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng (Verriiin.,1999, s. 514, za: Otrebski, 2001, s. 110).

4.3. Kryteria doboru badanych osdb, organizacja i realizacja badania

Koncepcja pracy, zwtaszcza jej cel, wyznaczyly kryteria doboru préby. Dobér proby
miat charakter celowy, podyktowany mojg wiedzg na temat cech charakterystycznych
badanej grupy oraz dostepnoscig srodowisk, w ktérych funkcjonujg osoby spetniajace
przyjete przeze mnie kryteria doboru. Badanie miato charakter ilosciowy.

Wazng inspiracjg do podjecia badan oraz pomocg w planowania kryteriéw dobo-
ru proby byty przeprowadzone w 2016 roku przez personel merytoryczny Centrum
DZWONI®? badania pilotazowe® z wykorzystaniem Kwestionariusza Jakosci Zycia
Roberta L. Schalocka i in. (1990). Gtéwnym kryterium doboru w badaniu pilotazowym
byt status oséb badanych na rynku pracy (osoby nieaktywne zawodowo oraz osoby
pracujace na otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia wspomaganego). Wyniki

93 Centrum Doradztwa Zawodowego i Wspierania Osdb z Niepetnosprawnoscia Intelektualng (Centrum DZWONI) —
agencja zatrudnienia prowadzona przez PSONI, istniejgca na rynku od 2006 roku (zob. Rozdziat 2).

94 Czesciowe wyniki badania opublikowano w: A. Firkowska-Mankiewicz, A. Wotowicz-Ruszkowska, M. Zakrzewska
(2017), Zatrudnienie a jakos¢ zycia oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna, w: B. Trochimiak, M. Wolan-Nowa-
kowska (red.), Zatrudnienie wspomagane szansq na samodzielno$¢ osob z niepetnosprawnosciq, Wydawnictwo
Akademii Pedagogiki Specjalnej, s. 175-191.
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badan wykazaty znaczace rdznice w zakresie subiektywnej oceny jakosci zycia pomie-
dzy respondentami reprezentujgcymi dwie grupy (wiecej na ten temat w Rozdziale
3). Analizy te byty wiec impulsem do powtdrzenia badan na zwiekszonej prébie oséb
zatrudnionych na otwartym rynku pracy oraz poszerzenia jej o respondentéw z dwdch
innych Srodowisk, kluczowych w procesie rehabilitacji zawodowej i spotecznej oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng w Polsce.

Wykorzystujac kontakty ze sSrodowiskiem osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng
wynikajace z charakteru mojej pracy zawodowej oraz dysponujac szeroka wiedzg na
temat instytucji i placowek oraz ich roli w procesie rehabilitacji spoteczno-zawodowej,
postanowitam jako kryterium doboru celowego przyja¢, ze grupe badawcza bedg sta-
nowic¢ doroste osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng z orzeczonym stopniem nie-
petnosprawnosci: lekkim, umiarkowanym i znacznym z wojewddztw, w ktdrych istnieje
dostepnosc takich form aktywnosci jak: WTZ, ZAZ oraz ustuga zatrudnienia wspomaga-
nego. Na respondentow wybratam uczestnikow WTZ-6w i osoby zatrudnione w ZAZ-ach
oraz na otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia wspomaganego.

Z uwagi na znajomos¢ oferty w zakresie aktywizacji zawodowej oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng wybratam pie¢ wojewddztw: mazowieckie, $lgskie, warmin-
sko-mazurskie, podkarpackie i podlaskie. W tych wojewddztwach swoje struktury maja:
organizacja, z ktdrg jestem zwigzana zawodowo, oraz organizacje, z ktérymi wspdtpra-
cuje. Podstawg byta dostepnos¢ ustugi zatrudnienia wspomaganego przy jednoczesne;j
dostepnosci zatrudnienia w ZAZ-ie oraz dostepnosci uczestnictwa w WTZ-ach na terenie
powiatu oraz powiatdw osciennych.

W podjetych badaniach proces selekcji przebiegat dwuetapowo. Pierwszy etap roz-
poczat sie w maju 2017 roku. Zwrdcitam sie na pismie do placéwek prowadzonych przez
PSONI oraz do innych organizacji z informacjg o planowanym badaniu i z prosha o pomoc
w wyborze grupy respondentow badania. Kryterium selekcji byt rodzaj niepetnospraw-
nosci — niepetnosprawnosc¢ intelektualna — oraz rodzaj aktywnosci quasi-zawodowej
i zawodowej. We wszystkich placéwkach, do ktdrych zwrdcitam sie z prosbha o wyrazenie
zgody na udziat w badaniach, przeprowadzono wstepng selekcje potencjalnych respon-
dentdw zgodnie z zatozonymi kryteriami.

0d kazdego podmiotu otrzymatam robocze zestawienie potencjalnych uczestnikdéw
badania. Nastepnie przeprowadzitam weryfikacje roboczych list pod katem zatozonych
kryteriéw doboru proby. Przy wstepnej selekcji zostaty zachowane wszelkie procedury
ochrony danych osobowych.

Drugim etapem selekcji byty spotkania z potencjalnymi respondentami w miejscach
ich pobytu lub zatrudnienia. Spotkania organizowano w celu zapewnienia kazdej osobie
mozliwosci podjecia samodzielnej decyzji o przystgpieniu do badania. Podczas kazdego
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spotkania zaprezentowany byt cel badania, sposéb prowadzenia badania oraz plan
wykorzystania wynikéw badania. Ponadto respondenci zostali poinformowani o zacho-
waniu anonimowosci ich danych oraz o tym, ze na kazdym etapie badania mogg sie
z niego wycofac. Po spotkaniach zweryfikowane zostaty wstepne listy respondentéw
i nastgpita kwalifikacja do udziatu w badaniu z poszanowaniem godnosci i prywatnosci
potencjalnych respondentéw. Na podstawie swoich doswiadczen podjetam decyzje
o0 przeprowadzeniu wywiaddw z kazdg osobg, ktora wyrazita zgode, by ograniczy¢ ryzyko
niezrealizowania badania. Ryzyko okreslone zostato w trzech obszarach: (1) trudnosci
mogace sie pojawi¢ podczas prowadzonego badania zwigzane ze zdolnoscig zrozumienia
pytania zawartego w kwestionariuszu, jego odniesienia do wiasnej sytuacji zyciowej oraz
wyrazenia jej oceny za pomoca podanej skali odpowiedzi; (2) wycofanie sie z udziatu
w badaniu; (3) sytuacja zdrowotna (losowa) uniemozliwiajaca udziat w badaniu.

Respondenci wybrani do proby korzystajg ze wsparcia w placdwkach prowadzonych
przez PSONI - Centrach DZWONI w Warszawie, Bytomiu, Jarostawiu, Ostrddzie i Biatym-
stoku — oraz w placéwkach prowadzonych przez Kota terenowe PSONI, w tym w Kole
w Jarostawiu (WTZiZAZ), w Kole w Bytomiu (WTZ) oraz w Kole w Ostrodzie (WTZ i ZAZ).
Dodatkowo wybrano osoby korzystajgce ze wsparcia organizacji, z ktérymi w ramach
swojej pracy zawodowej wspodtpracuje od wielu lat osobiscie lub wspétpracujg z nimi
lokalnie trenerzy pracy: Bytomskiego Stowarzyszenia Pomocy Dzieciom i Mtodziezy
Niepetnosprawnej z Bytomia prowadzacego ZAZ, Stowarzyszenia My Dla Innych z Bia-
tegostoku prowadzacego ZAZ, a takze Stowarzyszenia Rodzicow i Opiekundw Osob
z Niepetnosprawnoscia Intelektualng ,Wiara i Nadzieja” z Warszawy prowadzacego WTZ
»Wiara i Nadzieja” oraz PW. JARD w Biatymstoku prowadzacego WTZ.

Niestety, w Warszawie nie udato mi sie do proby badawczej wtgczy¢ pracownikdw
ZAZ-u. Pomimo duzej otwartosci organizacji, ktéra ten ZAZ prowadzi, okazato sie, ze
tylko czterech pracownikdw spetnia kryterium doboru wynikajace z orzeczenia o nie-
petnosprawnosci intelektualnej.

Do badan zakwalifikowano tacznie 439 oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng,
w tym:
— 202 osoby uczestniczagce w WTZ-ach,
—93 osoby zatrudnione w ZAZ-ach,
—144 osoby zatrudnione na otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia
wspomaganego.
Badania zostaty przeprowadzone w latach 2017-2019. Z uwagi na specyfike grupy
badanej problemem, jaki mdgt sie pojawi¢ podczas prowadzenia wywiaddw, byta wia-
rygodnos¢ informacji otrzymanych od respondentdéw.
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Mozna wymienic kilka tego powoddw, miedzy innymi ograniczenia w rozumieniu
pojec i stdw zawartych w kwestionariuszu, trudnosci z przeprowadzeniem wnioskowa-
nia z zastosowaniem subiektywnych kryteriéw oceny oraz z postugiwaniem sie skalg
w odpowiedziach. Ponadto problemy zwigzane z czytaniem i pisaniem u badanych,
ktdére zasadniczo ograniczajg mozliwos¢ samodzielnego wypetnienia kwestionariusza,
a w przypadku zastepczego odczytywania przez badacza — trudnosci z zapamietaniem
odczytanej tresci (Parchomiuk, 2019). Jednoczes$nie osoby z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng zdecydowanie sg bardziej podatne na sugestie. Z tych powoddéw zdecydowa-
tam sie, aby do badania zostaty zaangazowane osoby pracujgce na co dzien z dorostymi
osobami z niepetnosprawnoscig intelektualng, znajace specyfike ich funkcjonowania
oraz majace umiejetnosci komunikacyjne. Byli to miedzy innymi doradcy zawodowi,
psychologowie, terapeuci zajeciowi i trenerzy pracy. Bylam réwniez osobiscie zaanga-
zowana w prowadzenie wywiaddw z respondentami i nadzorowatam merytorycznie
cate badanie. Cztonkowie zespotu badawczego zostali zapoznani z koncepcja i celami
badania oraz podejsciem metodologicznym. Kazdy uczestnik zespotu zostat wyposazony
w narzedzia badawcze oraz doktadne instrukcje dotyczgce sposobu przeprowadzenia
badan i zapisywania uzyskiwanych informacji.

Przed przystgpieniem do badania starano sie stworzy¢ atmosfere zaufania i kom-
fortu emocjonalnego. Wywiady poprzedzano udzieleniem informacji o celu ba-
dania, wyttumaczeniem jego zatozen i przebiegu oraz uzyskaniem zgody na udziat
w wywiadzie. Respondenci zostali poinformowani o zachowaniu anonimowosci ich da-
nych oraz o tym, ze udziat w badaniu jest dobrowolny i w kazdym momencie mogg sie
z niego wycofac lub nie odpowiedzie¢ na ktéres z pytan. Podczas samego prowadzenia
wywiaddw dbano o to, aby byty zrozumiate pytania dla uczestnikow i jesli sytuacja tego
wymagata, formutowano je zgodnie z zasadami tworzenia tekstu tatwego do czytania
i rozumienia. Z uwagi na cel badania, jakim jest poznanie subiektywnych odczu¢ zwig-
zanych z jakoscig zycia dorostych 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng, starano sie
bardzo uwaznie stuchac, nie sugerowac¢ odpowiedzi ani ich nie weryfikowac.

Pewnym problem w przypadku przeprowadzania wywiaddw jest koniecznos¢ za-
pewnienia odpowiedniego miejsca do badania, ktére powinno dawac poczucie bez-
pieczenstwa i komfortu. Z tego powodu starano sie wczesniej zadbac o takie miejsce.
Najczesciej wywiady przeprowadzano w pomieszczeniach udostepnionych przez WTZ
lub ZAZ oraz w siedzibie Centrum DZWONI.

Jeden wywiad trwat od 30 do 45 minut. Czas trwania zalezat od mozliwosci psycho-
fizycznych respondenta. W trakcie realizacji badan pojawiaty sie niekiedy trudnosci
merytoryczne, wynikajgce przede wszystkim z poziomu trudnosci zadawanych pytan
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(w takich sytuacjach dopuszczono modyfikacje sformutowan pytan z kwestionariusza
tak, aby osoba badana mogta zrozumieé, o co chodzi w pytaniu) oraz trudnosci orga-
nizacyjne. Realizacja badania wsrdd zatrudnionych respondentéw byta utrudniona
z powodu charakteru ich pracy (zmianowo$¢, zapewnienie odpowiednich warunkdw
do przeprowadzenia rozmowy na terenie przedsiebiorstwa itp.).

W czasie trwania badan pozostawatam w statym kontakcie z kazdym cztonkiem ze-
spotu badawczego, co umozliwiato wyjasnianie na biezgco wszelkich watpliwosci i czu-
wanie nad przejrzystoscig procesu badawczego.

Tabela 10. Zestawienie zatozonej i zrealizowanej préby badawczej

Forma aktywnosci Prdba zatozona Prdba zrealizowana
quasi-zawodowe;j

i zawodowe;j

WTZ N=202 N=167

IAZ N=93 N=84

W N=144 N=140

Suma 439 391 (89,3 %)

Zrédfo: opracowanie wiasne.

Ocena stanu realizacji zatozonej préby w badaniu terenowym pozwala stwierdzi¢, ze
zafozenia zostaty zrealizowane w stopniu zadowalajgcym. Ostatecznie przeprowadzono
89,3% z zaplanowane;j liczby wywiaddw.

Wsrdd uczestnikdw WTZ-6w nie udato sie przeprowadzi¢ wywiadu tylko z 35 osobami.
12 0s6b podijeto prace w ZAZ-ie, czyli zmienito forme aktywnosci zawodowej. Kolejne 23
osoby zrezygnowaty z udziatu w badaniu. Gtéwnymi powodami byt spadek motywacji
w dniu przeprowadzenia wywiadu, niski poziom funkcjonowania intelektualnego oraz
trudnosci w rozumieniu zadawanych pytan (rezygnacja w trakcie realizacji wywiadu).

W ZAZ-ach wywiadu nie udato sie przeprowadzi¢ z 9 pracownikami (3 osoby nie wy-
razity zgody na przeprowadzenie wywiadu, 6 0sob w trakcie wywiadu zrezygnowato).

Natomiast w$rdd oséb pracujgcych na otwartym rynku pracy w ramach zatrudnienia
wspomaganego wywiadu nie udato sie przeprowadzi¢ z 4 osobami: 2 w okresie realizacji
badan utracity zatrudnienie i weszty w proces ponownego poszukiwania pracy, kolej-
nym 2 pogorszyt sie stan zdrowia i podjety decyzje, ze nie wezmg udziatu w wywiadzie.
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4.4. Charakterystyka badanej grupy

Badania przeprowadzono w grupie 391 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualna,
wsrdd ktorych 43,7% stanowity kobiety a 56,3 % — mezczyzni.

Byty to osoby doroste w wieku od 18. do 50. roku zycia. W grupie respondentéw
dominowaty osoby majace orzeczenie o umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci
intelektualnej (55% badanych). Drugg co do wielkosci grupg byty osoby z orzeczonym
znacznym stopniem niepetnosprawnosci intelektualne;j (38,4%). Najnizszy odsetek bada-
nych stanowity osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim (6,6%). Naj-
liczniejszg grupe stanowili mieszkarcy miast powyzej 100 tysiecy mieszkaicow (42,5%)
oraz mieszkancy wsi (26,6%). Struktura badanej grupy ze wzgledu na wyksztatcenie:
osoby z wyksztatceniem podstawowym i niepetnym podstawowym —25,6%, absolwenci
szkot przysposabiajacych do pracy — 25,8%, osoby z wyksztatceniem zawodowym spe-
cjalnym —26,9%. Tylko 3,6% 0s6b miato wyksztatcenie $rednie i wyzej (zob. Tabela 11).

Zdecydowana wiekszo$¢ badanych ocenita swdj stan zdrowia jako ,,dobry”. Charak-
teryzujgc wiasng sytuacje materialng, prawie co druga osoba uznata, ze zyje jej sie ra-
czej ,Srednio” (44,1%). Okreslajac sytuacje finansowa swojej rodziny, 62,9% badanych
uznato, ze ich rodzina , daje sobie rade”. Podkreslali jednoczesnie, ze srodki materialne
rodziny wystarczajg tylko na zaspokojenie podstawowych potrzeb.

Prawie 59% badanych wychowato sie w rodzinie petnej. Znaczna wiekszo$¢ miesz-
kata na co dzien ze swoimi rodzicami. Tylko 2,1% prowadzito gospodarstwo domowe ze
swoja zong lub mezem (zob. Tabela 12).

Zgodnie z zatozeniami grupa badawcza byta zréznicowana pod wzgledem form aktyw-
nosci quasi-zawodowej i zawodowe]. Respondenci byli uczestnikami WTZ-6w, osobami
zatrudnionymi w ZAZ-ach oraz pracownikami pracujgcymi na otwartym rynku pracy
w ramach zatrudnienia wspomaganego. A oto szczegétowa charakterystyka socjode-
mograficzna badanych grup.

Wsrdd badanych osdb znalazto sie 167 uczestnikdw WTZ-6w (43% badanej grupy).
Byta to najliczniejsza grupa w catej probie: 40,6% tej grupy stanowity kobiety, a 59,4% —
mezczyzni. Sredni wiek badanych wynosit 35,16 roku. Prawie 2/3 badanej grupy miato
orzeczony znaczny stopnien niepetnosprawnosci intelektualnej. Respondenci przebywa-
jacy na co dzierh w WTZ-ach charakteryzowali sie niskim wyksztatceniem, gtéwnie pod-
stawowym i niepetnym podstawowym (31,9%) oraz gimnazjalnym (23,4%). Uczestnicy
warsztatow terapii zajeciowej cieszyli sie dobrym stanem zdrowia. Prawie potowa ba-
danych uznata swojg sytuacje materialng za ,$rednia”, za$ swoja rodzine pod wzgledem
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materialnym ocenili jako ,,dajgc sobie rade” (zob. Tabela 12). Ponad potowa badanych
wychowata sie rodzinie petnej, a co trzeci badany w rodzinie niepetnej. tacznie 90,9%
uczestnikow WTZ-6w mieszkato z rodzicami, opiekunami lub inng osobg, 3,6% w domu
pomocy spotecznej, a tylko 5,5% badanych oséb mieszkato samodzielnie.

Drugg grupe badanych stanowity osoby zatrudnione w ZAZ-ach. W badaniu wzieto
udziat 84 pracownikdw ZAZ (21% badanej grupy), z czego 52,4% to kobiety, a 47,6%
— mezczyzni. Sredni wiek badanych to 35 lat. W tej grupie dominowaty osoby z umiar-
kowanym stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej (47,6%), znaczny stopien nie-
petnosprawnosci intelektualnej charakteryzowat 33,3% badanych. Tylko co pigta osoba
legitymowata sie lekkim stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej. Wsréd badanych
w zaktadach aktywnosci zawodowe]j najwyzszy odsetek stanowity osoby z wyksztatce-
niem zawodowym specjalnym (38,1%) oraz osoby z wyksztatceniem podstawowym
i niepetnym podstawowym (31%). Ponad potowa respondentdw ocenita swaj stan
zdrowia jako ,dobry”. Wtasng sytuacje materialng ocenili oni jako ,$rednig” (34,9%)
i ,skromna” (30,1%), za$ swojg rodzine pod wzgledem materialnym w 71,1% ocenili
jako ,,dajaca sobie rade”. Ponad 62% badanych wychowato sie w rodzinach petnych,
a 73,5% nadal mieszka z rodzina.

Trzecig grupe badanych stanowity osoby pracujgce na otwartym rynku pracy w ra-
mach zatrudnienia wspomaganego. Byto to 140 respondentéw (36% badanej grupy),
w tym 41,4% kobiet i 58,6% mezczyzn. Sredni wiek badanych to 31,36 roku. W tej grupie
dominowaty osoby z orzeczonym umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci intelek-
tualnej (82,1%). Znacznym stopieniem niepetnosprawnosci intelektualnej legitymowato
sie 10,7% badanych. Najmniej, bo tylko 7,1% badanych miato orzeczony lekki stopien
niepetnosprawnosci intelektualnej. Wsrdd oséb zatrudnionych na otwartym rynku pracy
33,6% byto absolwentami szkoty przysposabiajgcej do pracy, a 29,3% — szkoty zawodo-
wej specjalnej. Pracownicy pracujacy na otwartym rynku pracy byli grupg najlepiej wy-
ksztatcong i cieszacg sie najlepszym stanem zdrowia. Z analizy zebranych danych wynika,
ze tacznie 62,2% badanych ocenito swdj stan zdrowia jako ,bardzo dobry” lub ,raczej
dobry”. Badani byli zadowoleni ze swojej sytuacji materialnej (bardzo dobrze ocenito jg
32,9% badanych, a $rednio 47,1% badanych), mniej zadowoleni zas z sytuacji materialnej
rodziny (65% badanych ocenito swojg rodzine jako , dajacg sobie rade”). Zdecydowana
wiekszo$¢ respondentow (77,9%) mieszkata na co dzien z rodzicami lub opiekunami.
Wsrdd badanych 4,3% stanowity osoby pozostajgce w zwigzku matzenskim.
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Tabela 11. Charakterystyka badanej grupy ze wzgledu na wiek, pte¢, stopien niepetnosprawnosci,
miejsce zamieszkania oraz wyksztatcenie

Ogodtem WT1Z IA7 W Istotnos¢ rdznic
N=391 N=167 N=84 N=140
(100%) (100%) (100%) (100%)
M=33,72 M=35,16 M=34,98 M=31,36 n=0,211
Wiek SD=8,50 SD=9,34 SD=7,30 SD=7,59
Pte¢ N % N % N % N % | Istotnos¢ roznic
Kobieta 171 | 4377 | 69 413 | 44 52,4 | 58 41,4 | x2=3,251
. p=0,197
Meiczyzna 220 | 563 |98 |587 |40 | 476 |82 | 586
V Kramera
=0,091
Stopien N % N % N % N % Istotnos¢ roznic
niepetnosprawnosci
Lekki 26 6,6 0 0,0 16 | 190]10 |71 |y2=118433
Umiark 215 | 550 |60 |359 |40 |476 | 115 | 821 p=0,0001
miarkowany ) ) , ’ V Kramera
Znaczny 150 | 384 | 107 | 641 |28 |333 |15 | 107 | =038
Wielko$¢ miejsca N % N % N % N % Istotnos¢ roznic
zamieszkania
Miasto powyzej 100tys. | 166 | 42,5 | 69 | 413 | 25 298 | 72 51,4 | x2=33,729
. p=0,0001
Miasto 50-100 tys. 13 33 2 1,2 1 12 110 |71 | \kramera
Miasto 20-50 tys. 72 | 184 |32 | 192 |25 |298 |15 | 107 |=0208
Miasto do 20 tys. 36 92 11 |66 13 | 155|112 |86
Wies 104 |1 266 |53 [31,7 |20 |[238 |31 |21
Wyksztatcenie N % N % N % N % Istotnos¢ roznic
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Podstawowe 100 | 256 | 55 319 | 26 319 | 19 13,6 | x2=38,472

i niepetne podstawowe p=0,0001
VK

Gimnazjalne 71182 |39 (234 [4 |48 |28 | 200|209y

Szkota 101 | 258 | 37 22,2 17 20,2 | 47 33,6

przysposabiajaca

do pracy

Szkota zawodowa 105 | 269 |32 192 | 32 38,1 | 41 29,3

specjalna

Srednie i wyzej 14 |36 |4 |24 |5 60 |5 3,6

Zrédto: opracowanie whasne.

Tabela 12. Charakterystyka badanej grupy pod wzgledem stanu zdrowia, wtasnej sytuacji materialnej,

sytuacji materialnej rodziny, struktury rodziny oraz zamieszkania

Ogdtem WTZ A7 W Istotnos¢
N=391 N=167 N=84 N=140 roznic

Stan zdrowia (100%) (100%) (100%) (100%)

N % N % N % N %
Bardzo dobry 92 235 | 33 198 | 19 226 | 40 | 28,6 | x*=27,022
Raczej dobry 94 | 240 |35 | 210 |12 | 143 |47 | 336 | P0001
Dobry 181 | 463 | 86 | 515 |49 |83 |46 | 329 _Vgrfggera
Raczej 2ty 22 5,6 13 7,8 4 48 5 3,6 Y
Bardzo zty 2 0,5 0 0,0 0 0,0 2 1,4

Ogotem WTZ IAZ W Istotnos¢

N=388 N=165 N=84 N=140 roznic

0,

(100%) (100%) (100% (100%)
Wilasna sytuacja materialna | N % N % N % N %
Zyje bardzo dobrze 113 [ 291 |43 | 261 |24 | 289 |46 | 329 | ¥=9,191
Zyje $rednio 171 | 441 [ 76 461 |29 [349 |66 | 471 | p=0163
lyje skromnie _ 87 22,4 | 40 24,2 | 25 30,1 22 15,7 V Kramera
Trudno powiedzie¢ 17 | 44 6 3,6 5 6,0 6 43 | - 0,109

Ogotem WTZ IAZ W Istotnos¢

N=387 N=164 N=84 N=140 roznic

0, 0,

(100%) (100%) (100% (100%)
Sytuacja materialna rodziny | N % N % N % N %
Bardzo zamoina 11 2,8 3 1,8 2 2,4 6 43 | ¥*=10,082
Dobrze sytuowana 96 248 | 51 311 | 14 16,9 |31 | 221 | p=0,259
Dajaca sobie rade 243 1628 | 93 56,7 | 59 7L1 191 1650 | vramera
Stabo sobie radzaca 34 8,8 15 9,1 8 9,6 11 179 |- 0,114
Zyjaca w ubdstwie 3 08 |2 12 |0 00 [1 o7
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Ogotem WTZ IAZ W Istotnos¢
N=389 N=167 N=84 N=139 roznic
0,
(100%) (100%) (100%) (100%)
Struktura rodziny N % N % N % %
Rodzina petna 229 | 589 | 96 575 | 52 62,7 | 81 | 583 | ¥’=8,232
Rodzina niepetna 137 | 352 | 55 320 |30 36,1 |52 | 374 | p=0,083
Inna 23 59 16 9,6 1 1,2 6 43 VKramera
=0,103
Ogotem WTZ IAZ w Istotnos¢
N=388 N=165 N=84 N=140 roznic
0,
(100%) (100%) (100% (100%)
Zamieszkanie N % N % N % N % ¥=23,890
Sam/sama 25 6,4 9 55 5 6,0 11 |79 | p=0,002
Rodzice/opiekunowie 306 | 789 | 136 | 82,4 |61 735 1109 [ 779 |y Kramera
Zona/maz 8 2,1 0 0,0 2 2,4 6 43 1 20175
Inna osoba 35 9,0 14 8,5 15 18,1 6 43
Dom pomocy spotecznej 14 3,6 6 3,6 0 0,0 8 5,7

Zrédto: opracowanie wasne.

Podsumowanie

W badanej grupie byto wiecej mezczyzn niz kobiet (odpowiednio: 56,3%; 43,7%).
Wsrod uczestnikdw WTZ-6w i 0séb zatrudnionych na otwartym rynku proporcja kobiet
i mezczyzn byfa na podobnym poziomie (ok. 40% kobiet i ok. 60% mezczyzn). Natomiast
w grupie 0sob zatrudnionych w ZAZ-ie rozktad ze wzgledu na ptec byt bardziej wyrow-
nany, ale kobiet byto wiecej niz mezczyzn. Réznice te nie sg istotne statystycznie.

Osoby zatrudnione na otwartym rynku pracy sg istotnie statystycznie mfodsze niz
badani w pozostatych grupach.

Stopien niepetnosprawnosci intelektualnej w sposob istotny statystycznie, ale nie
liniowo réznicowat przynalezno$¢ do poszczegdinych grup. W WTZ-ach byto najwiecej
0s0b ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci, natomiast na otwartym rynku pracy
pracowato najwiecej oséb o umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci. Najmnie;j
liczng grupe w kazdym Srodowisku pracy stanowity osoby z lekkg niepetnosprawnoscia
intelektualna.

Widoczne s3 istotne statystycznie réznice pomiedzy stanem zdrowia badanych
a srodowiskiem pracy. Zdecydowanie lepiej swoj stan zdrowia ocenili pracownicy otwar-
tego rynku pracy.

Zatrudnienie na otwartym rynku pracy jest istotnie statystycznie zwigzane z zamiesz-
kaniem w wielkim miescie. Z kolei mieszkacy wsi sg czesciej uczestnikami WTZ-6w.
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Badani zatrudnieni na otwartym rynku pracy charakteryzowali sie relatywnie wyz-
szym poziomem wyksztatcenia. Na podstawie przedstawionych analiz widaé istotng
statystycznie rdznice pomiedzy poziomem wyksztatcenia a Srodowiskiem pracy — im
wyzsze wyksztatcenie, tym wieksza szansa na zatrudnienie na otwartym rynku pracy.
Respondenci zatrudnieni na otwartym rynku pracy w formule zatrudnienia wspomaga-
nego byli w wiekszosci absolwentami szkot przysposabiajgcych do pracy i zawodowych
szkot specjalnych. Najstabiej wyksztatcong grupg byli natomiast uczestnicy WTZ-6w
— przewazaty osoby z wyksztatceniem podstawowym i gimnazjalnym.

Pozostate zmienne nie réznicujg trzech badanych srodowisk w sposob istotny staty-
stycznie. Respondenci we wszystkich trzech grupach ocenili swoja sytuacje materialng
i sytuacje materialng rodziny jako Srednia. Nie widac tez, by fakt wychowywania sie w ro-
dzinie petnej lub niepetnej miat istotne znaczenie dla usytuowania sie na rynku pracy.

Na uwage zastuguje natomiast ostatni wynik wskazujgcy na to, ze mieszkanie samo-
dzielne lub z mezem (zong), a wiec bez rodzicdw i opiekundw wydaje sie sprzyjac po-
dejmowaniu zatrudnienia w ZAZ-ie i na otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia
wspomaganego.
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Justyna Kudlak
Dobre zycie to mieszka¢ w godnych lub fajnych warunkach.
Miec rodzine, z ktorg wspieramy sie wzajemnie.

Miec porzgdng prace i zarabia¢ swoje pienigdze.
Miec konto w banku.

By¢ zupetnie zdrowg, tak jak inni ludzie i mie¢ wyksztatcenie,
to znaczy p6js¢ do szkoty i dalej uczyc sie.

Uczyc sie innych jezykdw. Wyjezdzad i zwiedzac Swiat.
Na wycieczki lub na wczasy.

Miec fajnych prawdziwych przyjaciot.
Spotykac sie ze znajomymi w kawiarni, na spacerze.

Mie¢ dobry gust do modnego ubierania sie. Samodzielnie
kupowac nowe ciuchy w sklepach, ktére mi sie podobaja.

Tak bym chciata.



Pawet Kakol

— Czym dla pana jest dobre zycie?

— Jak spedzam czas z tatg. Lubie pomagac tacie w takich
meskich pracach.

— A jakie to prace?

— Chodzimy na dziatke, odsSniezamy, zbieramy gruz,
majsterkujemy, cos przykrecamy.

— Co jeszcze jest dla pana wazne?

— Czas w domu. Jak stucham radia czy oglagdam telewizje.
— Co pan najczesciej oglada lub stucha?

— Programy muzyczne, wiadomosci, Jagiellonie ...

— Jagiellonie?

— Lubie sport, pitke nozng, koszykowke, siatkdwke.

— Czy mozna powiedzie¢, ze sport to dobre zycie?

— Dla mnie tak. Ja lubie biega¢, kiedys bratem udziat
w zawodach.



W swietle wynikéw badan wtasnych

Rozdziat 5.

Aktywnos¢ zawodowa a jakos¢ zycia
dorostych 0sob z niepetnosprawnoscia
intelektualng w swietle wynikow badan
wiasnych

W rozdziale tym prezentowane sg wyniki badan przeprowadzonych wsrdd dorostych
0s06b z niepetnosprawnoscig intelektualng funkcjonujacych w trzech réznych srodowi-
skach aktywnosci.

Najbardziej interesujgcg mnie grupe stanowito 140 oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng pracujgcych na otwartym rynku pracy przy wsparciu trenera pracy. Byty
to gtéwnie osoby z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej (82%)
w wieku srednio 31 lat. Dwie kolejne grupy badawcze stanowili pracownicy zaktadéw
aktywnosci zawodowej i uczestnicy warsztatow terapii zajeciowej. W grupie pracownikéw
z chronionego rynku pracy proporcje 0s6b z umiarkowanym i znacznym stopniem nie-
petnosprawnosci byty bardziej wyrdwnane (odpowiednio 48% i 33%). Natomiast wsrdd
uczestnikdw warsztatow terapii zajeciowej przewazaty osoby z orzeczonym znacznym
stopniem niepetnosprawnosci (64%), a wiec najstabiej funkcjonujgce intelektualnie
i spotecznie (wedtug kryteriow obowigzujgcych w orzecznictwie).

Ocena subiektywnego poczucia jakosci zycia badanych dorostych oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng funkcjonujgcych w réznych srodowiskach quasi-zawodowych
i zawodowych zostata przeprowadzona na podstawie analizy ilosciowej wynikdw uzyska-
nych w Kwestionariuszu Jakosci Zycia, o ktérym szerzej pisatam w Rozdziale 4.

Analizy stuzgce znalezieniu odpowiedzi na poszczegdlne pytania badawcze zostaty
przeprowadzone w nastepujace;j kolejnosci:

—analizy ilustrujgce rdéznice w jakosci zycia respondentdw z trzech srodowisk;
—analiza korelacji miedzy zmiennymi;
—analiza regresji w celu zidentyfikowania gtéwnych predyktoréw jakosci zycia.

5.1. Subiektywna jako$¢ zycia dla catej zbiorowosci badanych — wyniki

Na wstepie wykonano podstawowe statystyki opisowe dla catej proby badawczej
(Srednia, odchylenie standardowe oraz najnizsza i najwyzsza warto$¢ rozktadu). Ponad-
to wartosci z podskal podzielono na wyniki niskie, Srednie i wysokie. Podziat ten zostat
wykonany na podstawie jednego odchylenia standardowego.
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Na podstawie przeprowadzonych analiz mozna stwierdzi¢, ze w badanej grupie
$rednia jakos¢ zycia globalnej skali wynosi (M=84,98, SD=12,70). Przygladajac sie wyni-
kom w poszczegdlnych podskalach mozna zaobserwowac, ze najwyzsze wyniki badani
uzyskali w wymiarze zadowolenie z zycia (M=23,73, SD=3,70), nastepnie w wymiarze
niezalezno$¢ (M=22,94, SD=4,03), kolejno w wymiarze kompetencje/produktywnosé
(M=19,87, SD=0,69). Natomiast najnizszy wynik respondenci uzyskali w wymiarze inte-
gracja ze spotecznoscia (M=18,46, SD=3,66) (Tabela 13 i Wykres 3).

Tabela 13. Charakterystyka wynikéw kwestionariusza dotyczacego jakosci zycia (QOL)

Podskale QOL Min | Max M SD

| — Zadowolenie 13,00 | 30,00 | 23,73 | 3,70
Il - Kompetencje/Produktywnos¢ 4,00 | 30,00 | 19,87 | 6,90
[Il — Niezaleznos¢ 13,00 | 30,00 | 22,94 | 4,03
IV — Integracja ze spotecznoscia 9,00 |29,00 | 1846 | 3,66
Globalny wskaznik QOL 54,00 | 117,00 | 84,98 | 12,70

Min i Max — najnizsza i najwyzsza wartos¢ rozktadu, M — srednia, SD — odchylenie standardowe

Wykres 3. Srednie dla podskal jakoéci zycia oraz wynikéw w skali globalnej
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Jak wynika z przeprowadzonych badan subiektywnie ocenianej jakosci zycia doro-
stych 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng, na te ocene wptywajg przede wszyst-
kim poczucie zadowolenia z wiasnego zycia oraz satysfakcji z réznych jego aspektow:
rodzinnego, spotecznego i materialnego. Wyniki te pokrywaja sie z rezultatami innych
badan opisanych w przegladzie literatury (Otrebski, 2001; Piotrowicz, 2004), w ktdrych
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng najczesciej wysoko oceniaty zadowolenie
z wiasnego zycia.

Badania wtasne wykazaty, ze niemal rdwnie wysokie wyniki osiggneli badani w pod-
skali niezaleznos¢ w zyciu codziennym. Pokazuije to, ze niezle oceniajg oni swoje mozliwo-
$ci podejmowania decyzji w waznych sprawach takich jak: postugiwanie sie pieniedzmi,
wydatkowanie ich na wybrane cele, korzystanie z pomocy lekarza, posiadanie kluczy do
wiasnego domu oraz mozliwo$¢ decydowania o odwiedzinach przyjaciot i znajomych.
Whyniki badar innych autoréw sg czesciowo zbiezne (Otrebski, 2001; Piotrowicz, 2004;
i in.) i wskazuja, ze jesli chodzi o niezaleznosé, Srednie wyniki 0sdb z niepetnospraw-
noscig intelektualng plasowaty sie na drugim miejscu. Wyniki przedstawionych badan
potwierdzajg, ze wymiar niezaleznosci i samostanowienia jest bardzo wazng sferg zycia
badanych.

Podczas analizowania kolejnej podskali mozna sie przekonac, ze osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualng wyraznie nizej oceniajg wiasne kompetencje i produktywnosc.
Respondenci nisko ocenili swoje umiejetnosci szkolne, kompetencje zawodowe, poczucie
zadowolenia ze swojej pracy i z otrzymywanego wynagrodzenia, a takze poczucie samo-
dzielnosci w wykonywanych zajeciach. Krytycznie wypowiedzieli sie na temat systemu
ksztatcenia, ktéry — ich zdaniem — tylko do pewnego stopnia przygotowat ich do tego,
co obecnie robig i w jakiej sytuacji sie znalezli. Wyniki te korespondujg z wczesniejszymi
doniesieniami z badan przeprowadzonych wérdd dorostych 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng (Otrebski, 2001; Piotrowicz, 2004).

Wyniki badan wtasnych pokazaty, ze badani gorzej oceniajg swoja produktywnos¢
niz niezaleznos¢ i zadowolenie z zycia, pomimo tego (a moze dlatego) ze 57% z nich
stanowity osoby zatrudnione na otwartym rynku pracy lub w ZAZ-ie, czyli aktywne za-
wodowo, majace doswiadczenie zawodowe. Wyniki analiz w zakresie oceny kompetencji
i produktywnosci 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng funkcjonujacych w Srodo-
wiskach o réznych wymaganiach w tym zakresie zaprezentuje w dalszej czesci pracy.

Najstabsze wyniki osiggneli badani w podskali integracja ze spotecznoscia. Niski po-
ziom integracji ze spotecznoscia nie powinien by¢ zaskoczeniem, szczegdlnie w Swietle
wynikow wczesniej przeprowadzonych badan wsrdd dorostych 0séb z niepetnospraw-
noscig intelektualng, gdzie stopier integracji ze spotecznoscia byt oceniany nisko na tle pozosta-
tych podskal jakosci zycia (Juros, 1997; Wotowicz-Ruszkowska, Zakrzewska, 2016; iin.). Badania
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potwierdzajg, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng maja niskie poczucie przy-
naleznosci do spotecznosci, a wiec nizej oceniajg swoje funkcjonowanie spoteczne i re-
lacje interpersonalne.

Petniejsza interpretacja wynikdw badan wiasnych — pokazanie ich w trzech réznych
srodowiskach aktywnosci quasi-zawodowej i zawodowej — pozwoli sie zorientowac, czy
rodzaj aktywnosci zawodowej ma wptyw na globalng jakos¢ zycia i rozne jej wymiary.

5.2. Subiektywna jako$¢ zycia w trzech srodowiskach aktywnosci
quasi-zawodowej i zawodowej — wybrane analizy

W celu weryfikacji hipotezy badawczej méwigcej o roéznicach w zakresie poziomu
jakosci zycia pomiedzy uczestnikami warsztatow terapii zajeciowej, osobami pracuja-
cymi w zakfadzie aktywnosci zawodowej i na otwartym rynku w systemie zatrudnienia
wspomaganego wykonano jednoczynnikowg analize wariancji dla czterech podskal
jakosci zycia i dla skali globalne;j.

Przyjrzawszy sie efektom analizy wariancji, dostrzegamy, ze srodowisko pracy
i zwigzany z nim rodzaj aktywnosci quasi-zawodowe] i zawodowej w sposob wysoko
istotny statystycznie réznicowat jakos¢ zycia osdb z trzech analizowanych srodowisk
(p<0,001). Najwyzszg jakoscig zycia cieszyty sie osoby pracujgce na otwartym rynku
w systemie zatrudnienia wspomaganego (ZW) (M=94,49), istotnie nizsze wyniki uzyskali
respondenci z ZAZ (M=88,98), natomiast najnizej w globalnej skali jakosci zycia upla-
sowaty sie osoby przebywajace w warsztacie terapii zajeciowej (M=74,90) (Tabela 14).

Tabela 14. Rdinice jakosci zycia wsrdd oséb przebywajacych w WTZ, zatrudnionych w ZAZ
i pracujacych na otwartym rynku w systemie zatrudnienia wspomaganego (ZW)

WTZ _ Otwarty rynek

(n=165) | ZA2(0=83) | (140

M |SD [M |SD |M |sD F p W
Zza;jyoc\i/\;olenie 2432 |3,66(22,75 3,77 (23,60 (3,60 [507 |0,006 |0,02
Produktywnogé 12,53 [1,36|24,88 | 2,73 |25,56 |3,80 |1022,84<0,001|0,84
Niezaleznoé¢ 20,61 |3,56(23,46 3,60 |2539 (3,16 |[7501 |<0,001]0,28

Integracja ze

spofecznodcia 17,45|3,32|18,00 | 3,89 |19,94 |3,43 |20,21 |<0,001|0,09

Globalny

wskaznik QOL 74,90 | 7,63 | 88,98 | 10,68 | 94,49 [ 9,58 |186,83 |<0,001 (0,49
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Wyniki badan wtasnych wykazaty, ze uczestnicy warsztatow terapii zajeciowej zna-
€z3Co nizej oceniajg swojg jakos¢ zycia niz osoby zatrudnione na chronionym i otwartym
rynku pracy (Tabela 14). Pogtebiony komentarz tych wynikdw zamieszczam ponize;.

Jesli przyjrzymy sie polskim badaniom oceniajgcym jakos¢ zycia uczestnikow warsz-
tatow terapii zajeciowej w poréwnaniu z jakoscig zycia 0sob ze srodowisk, ktére nie sg
miejscem zatrudnienia ani na chronionym, ani na otwartym rynku pracy, to wnioski
z tych badan sg nastepujgce: we wszystkich prezentowanych badaniach poréwnawczych
uczestnicy warsztatow terapii zajeciowej ocenili jako$¢ swojego zycia wyzej niz ucznio-
wie szkdt zawodowych specjalnych, mieszkaricy domoéw rodzinnych, osoby nieaktywne
zawodowo i mieszkaricy domdéw pomocy spotecznej (Otrebski, 2007; Piotrowicz, 2004;
Smolen, Sekowski, 2008). W badaniach tych wyraznie wida¢, ze uczestnictwo w WTZ-ach
jako Srodowisku aktywizacji quasi-zawodowej 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng
ma pozytywny wptyw na ocene jakosci ich zycia (Wtodek, 2012, s. 93-94).

Jesli poréwnamy wskaznik subiektywnej oceny jakosci zycia i zadowolenia z zycia
0s0b uczeszczajgcych do warsztatdw terapii zajeciowej ze wskaznikami oséb zatrud-
nionych na chronionym badz otwartym rynku pracy, to sytuacja uczestnikow WTZ nie
wyglada juz tak korzystnie (Beyer i in., 2010). Badacze wykazali, ze osoby pozostajace
w zatrudnieniu wspomaganym uzyskuja wyzsze wyniki w globalnej skali jakosci zycia
(QOL) niz osoby pracujace w zaktadach pracy chronionej oraz uczeszczajgce do dzien-
nych osrodkéw aktywnosci. Przy porédwnaniu tych trzech srodowisk zdecydowanie na
prowadzenie wysuwa sie zatrudnienie na otwartym rynku pracy realizowane w systemie
zatrudnienia wspomaganego.

Warto przy interpretacji wynikéw siegna¢ do historii powstawania osrodkéw tera-
pii zajeciowej w réznych krajach Swiata. Wtedy widzimy, na co stusznie zwraca uwage
Trevor R. Parmenter (2013, s. 31-32), ze powstawaty one w ramach medycznego modelu
wspierania ludzi z niepetnosprawnosciami. Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng,
uwazane lub uznane za niezdolne do pracy, braty udziat w programach os$rodkéw terapii
zajeciowej, ktorych celem byto przygotowanie tych oséb do réznych wariantéw zatrud-
nienia. Tylko niewielki odsetek uczestnikdw tych placowek ,,awansowat” i podejmowat
zatrudnienie. Przyczyn takiej sytuacji mozna sie doszukiwac zapewne w niecheci samych
0s06b z niepetnosprawnoscig intelektualng do opuszczania osrodkdw terapii zajeciowe;,
w ktorych przez lata nawigzaty przyjaznie. Tendencje te potwierdzili — w kontekscie bry-
tyjskim — Stephen Beyer i in. (2004). Badacze odkryli, ze zycie 0sb z niepetnosprawno-
$cig intelektualng w dziennych osrodkach terapii zajeciowej jest z reguty dos¢ stabilne
i nie stawia wysokich wymagan, co moze prowadzi¢ do negatywnego nastawienia do
zatrudnienia, niewielkiej checi podjecia pracy oraz stabej pewnosci siebie. Ponadto brak
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wiedzy na temat wtasnych mozliwosci zawodowych utrudnia wybor zatrudnienia przez
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, a czasem stanowi wrecz jedng z gtéwnych
barier w dokonaniu tego wyboru (za: Parmenter, 2013, s. 32).

Widzimy podobne tendencje w Polsce. System nie utatwia swobodnego przecho-
dzenia od terapii zajeciowe] do zatrudnienia oraz od zatrudnienia do terapii zajeciowej,
co sprawia, ze postulaty zatrudniania uczestnikdw warsztatow terapii zajeciowej na
otwartym rynku pracy maja raczej niewielkie szanse na realizacje® (Zakrzewska-Man-
terys, 2018, s. 56). Jesli przyjrzymy sie wskaznikom rotacji uczestnikdw warsztatu terapii
zajeciowej, widzimy, ze jest ona bardzo mata. Regufg jest przedtuzenie czasu pobytu
w WTZ ponad 3 lata. Sredni czas pozostawania uczestnikéw w WTZ to 7 lat i 8,5 mie-
sigca. Wiecej niz potowa uczestnikéw przebywa w WTZ ponad 7 lat, w tym 35% 10 lat
i dtuzej (Badanie sytuacji..., 2014, s. 223).

Wyniki badan wtasnych dowodza, ze pracownicy zaktadéw aktywnosci zawodowe;j
oceniajg jakos¢ swojego zycia w skali ogolnej wyzej niz uczestnicy warsztatow terapii
zajeciowe] (Tabelal4). Podobne wnioski ptyng z badan Agnieszki Dzindzio-Zajgc (2014,
s.30-37). Na ich podstawie stwierdzono, ze pracownicy zaktadu aktywnosci zawodowej
oceniajg jako$¢ swojego zycia wyzej niz uczestnicy warsztatow terapii zajeciowej. Mozna
to ttumaczy¢ miedzy innymi ich samodzielnoscig na stanowisku pracy, niezaleznoscig
w podejmowaniu decyzji, integracjq ze spotecznoscia oraz mozliwoscig zmiany zatrud-
nienia zgodnie z wtasnymi preferencjami.

Interpretacje uzyskanych wynikéw zakoncze skomentowaniem najwyzszego wyni-
ku, jaki w zakresie oceny jakosci zycia osiggnety osoby pracujgce na otwartym rynku
pracy w systemie zatrudnienia wspomaganego. Wyniki badan wiasnych sg zbieine
z przytaczanymi wczesniej wynikami badan przeprowadzonych w innych krajach. Dla
przypomnienia — Kober i Eggleton (2009, s. 40-51) w swoich badaniach udowodnili, ze
zatrudnione osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng oceniajg jakos¢ swojego zycia
statystycznie istotnie wyzej niz osoby bezrobotne. Podobne wnioski ptyng z badan Ste-
phena Beyera, Tony’ego Browna, Rachel Akandii, Marka Rapleya (2010, s. 290-295),
w ktérych pordwnywano ocene jakosci zycia 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng
w trzech srodowiskach aktywnosci. Potwierdzity one, ze osoby pracujgce w zatrudnieniu
wspomaganym wyzej oceniaty jakos¢ swojego zycia niz osoby zatrudnione w zaktadach
pracy chronionej oraz przebywajgce w dziennych os$rodkach aktywnosci.

Whiosek ten znajduje potwierdzenie w badaniach Beaty Nowak (2010), ktéra wy-
kazata, ze czynnikami rdznicujgcymi ocene jakos¢ zycia wsrdd badanych sa: praca, po-
ziom intelektualny oraz efekt interakcji miedzy nimi. Wyniki uzyskane na podstawie jej

96 Istniejg pozytywne przyktady droznosci systemu. Takimi przyktadami sa systemy stworzone przez Kota PSONI w Ja-
rostawiu, Ostrodzie i Gdansku.
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badan dowiodty, ze najwyzszy poziom zadowolenia z wiasnego zycia prezentujg osoby
pracujace bez orzeczonej niepetnoprawnosci, a kolejno osoby z lekka niepetnospraw-
noscig intelektualng pracujace na otwartym rynku pracy. Nizej za$ jako$¢ swojego zycia
— niezaleznie od poziomu zdolnosci intelektualnych — ocenity osoby z niepetnospraw-
noscig intelektualng nieaktywne zawodowo. Niemal identyczne wyniki uzyskaty osoby
nieaktywne zawodowo bez orzeczonej niepetnosprawnosci i niepracujgcy z orzeczong
niepetnosprawnoscia intelektualng (Nowak, 2014, s. 100-101).

Ciekawe uzupetnienie lub pogtebienie powyzszych rozwazan przynosza badania
hiszpanskie. Verdugo, de Urries, Jenaro, Caballo (2006, s. 309-316) dowiedli, ze ocena
jakosci zycia 0séb zatrudnionych na otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia
wspomaganego zalezy od jakosci wspierania. Choc taka analiza nie jest bezposrednio
przedmiotem mojego badania, pozwole sobie skomentowac te zaleznos¢. Zasadniczo
przyjmuje sie, ze rola trenera pracy dobiega konca, kiedy pracownik z niepetnospraw-
noscig osiggnie wzgledng samodzielno$¢ w wykonywaniu ustalonych zadan oraz spetnia
wymagania pracodawcy (Majewski, 2006, s. 56). Warto jednak mie¢ na uwadze, ze okres
wsparcia powinien zaleze¢ od potrzeb i mozliwosci danej osoby. Niektdrzy pracownicy
z niepetnosprawnoscia intelektualng potrzebujg dfugoterminowego wsparcia trenera
pracy, by osiggna¢ oczekiwany poziom samodzielnosci zawodowej. O roli i zakresie
wsparcia w srodowisku pracy w modelu zatrudnienia wspomaganego pisali tez inni
badacze (m.in. Rogan i in., 2000; McCuller i in., 2002). Jest to tez wainy obszar badan
w kontekscie realizacji ustugi zatrudnienia wspomaganego w Polsce.

Otrzymane dane (zob. Rozdzdziat 2) wskazuja, ze warunki pracy na otwartym rynku
pracy i w zaktadzie aktywnosci zawodowe] zasadniczo sie réznig, co moze mie¢ wptyw
na zroznicowanie oceny jakosci zycia 0séb w obu badanych grupach. Praca na otwartym
rynku pracy wymusza na osobie z niepetnosprawnoscig intelektualng wiekszg samo-
dzielno$¢ zarowno w konkurencyjnym srodowisku pracy, jak i poza nim. Daje wieksze
mozliwos$ci samostanowienia oraz integracji — jak kazdej innej osobie. Zapewnia tez
wynagrodzenie wedtug stawek rynkowych. Wielu pracownikom z niepetnosprawnoscia
intelektualng praca na otwartym rynku pracy stwarza mozliwos¢ awansu, oczywiscie
jesli chcg oni awansowac i sie rozwijac oraz sprawdzili sie na swoim stanowisku pracy.
Ale praca na otwartym rynku pracy niesie tez pewne zagrozenia dla oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng. Jednym z nich jest to, ze agencje zatrudnienia wspomaga-
nego wolg rekrutowac klientow ,tatwiejszych do zatrudnienia”, na przykfad z wiekszymi
umiejetnosciami spotecznymii zawodowymi i z relatywnie wyzszym ilorazem inteligencji.
0 innych zagrozeniach napisatam w Rozdziale 2. Nie przesgdzaja one jednak o braku
korzysci z zatrudnienia na otwartym rynku pracy, wrecz przeciwnie.
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Dobrym podsumowujgcym komentarzem do tych wynikow moze by¢ wiec obserwacja
Beaty Cytowskiej (2012, s. 169), ktéra w swoich badaniach jakosciowych, odwotawszy
sie do wypowiedzi badanych dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng i ich
doswiadczenia zwigzanego z pracg, zauwazia, ze ,niezaleznie od statusu zawodowego
wyrazajacego sie w prostej relacji pracujgcy — niepracujacy kazdy rozméwca uznawat
prace za wazng, jesli nie najwazniejszg kwestie w zyciu”.

5.2.1. Poczucie jakosci zycia — wyniki w podskalach Kwestionariusza Jakosci Zycia
(Qoi)

Dotychczasowa analiza wykazata, ze pod wzgledem oceny ogdlnej jakosci zycia oraz jej
poszczegdlnych wymiaréw (zadowolenie, produktywnos¢, niezaleznosé, integracja ze
spotecznoscig) osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng reprezentujace trzy Srodo-
wiska — WTZ, ZAZ i ZW - r6znig sie od siebie w sposdb istotny statystycznie (Tabela 14).
Przy czym we wszystkich skalach (z wyjatkiem zadowolenia z zycia) zaleznosci przebie-
gaja liniowo — najnizsze wyniki uzyskuja osoby z WTZ, nieco wyzsze osoby z ZAZ, a naj-
wyzsze — osoby w ZW.

Wykres 4. Srednie oraz przedziaty ufnosci 95% dla oceny jakosci 2ycia w grupie oséb przebywajacych
w WTZ, zatrudnionych w ZAZ i pracujgcych na otwartym rynku w systemie ZW
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Warto przyjrzec sie doktadnie réznicom w Srednich i przeprowadzic¢ testy post hoc
istotnosci réznic w wynikach dla skali ogdlnej i poszczegdinych podskal (zob. Tabela 15).

Test Sidaka wykazat, ze w podskali zadowolenia z zycia odnotowano istotne sta-
tystycznie réznice pomiedzy uczestnikami warsztatdw terapii zajeciowej a osobami
zatrudnionymi w zakfadzie aktywnosci zawodowej. Co ciekawe, osoby przebywajace
w WTZ cechujg sie istotnie wyzszym nasileniem zadowolenia z zycia niz osoby zatrud-
nione w ZAZ (p=0,005). Nie odnotowano jednak, by ich poziom zadowolenia byt istotnie
statystycznie wyzszy niz poziom zadowolenia 0séb w zatrudnieniu wspomaganym. Brak
tez istotnych réznic w tej podskali miedzy pracownikami ZAZ i ZW.

Kolejne testy T2 Tamhane’a wskazujg na istotnie nizszg produktywnos$¢ oséb prze-
bywajacych w WTZ w poréwnaniu do oséb zatrudnionych w ZAZ (p<0,001) oraz na
otwartym rynku (p<0,001). Natomiast te ostatnie dwie grupy nie rdznity sie istotnie
miedzy sobg (Tabela 3).

W pozostatych podskalach (niezaleznosci i integracji) oraz w skali ogdinej roznice
miedzygrupowe byty wysoko istotne statystycznie i pokazywaty systematyczny i konse-
kwentny wzrost Srednich: od WTZ, przez ZAZ do ZW (Tabela 15). A oto szerszy komentarz
dotyczacy tych wynikdw.

5.2.1.1. Zadowolenie z zycia

Wyniki moich badan wskazuja, ze uczestnicy WTZ-6w cechowali sie istotnie wyzszym
nasileniem zadowolenia z wlasnego zycia niz osoby zatrudnione w zaktadzie aktywno-
$ci zawodowej (Tabela 15). Okazato sie réwniez, ze byto ono takze wyisze niz u oséb
zatrudnionych na otwartym rynku pracy w modelu zatrudnienia wspomaganego, ale
w tym wypadku réznica nie byfa istotna statystycznie.

Podobne wnioski ptyng z badan Agnieszki Dzindzio-Zajgc (2014, s. 30-37). Wskazuje
ona, ze uczestnicy i uczestniczki warsztatéw terapii zajeciowej uzyskali wynik w wy-
miarze zadowolenie z wtasnego zycia wyzszy niz pracownicy zaktadu aktywnosci zawo-
dowej (Srednie arytmetyczne M=24,0; M=21,9). Podobne wnioski ptyna tez z badan
Iwony Lindyberg (2017). Badania biograficzne, jakie podjefa Lindyberg, dotycza zna-
czerh nadawanych przez doroste osoby z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci
intelektualnej warsztatom terapii zajeciowej — jako waznemu Srodowisku wsparcia.
Badane osoby trafity do placéwki od razu po zakoriczeniu edukacji i nie miaty zadnych
doswiadczen dotyczacych innych miejsc wsparcia poedukacyjnego. Wszystkie badane
osoby czesto przywotywaty istotny dla siebie aspekt nawigzywania i podtrzymywania
relacji. Warsztat osoby badane postrzegajg jako miejsce spotkan i rdznych interakji.
Z informacji uzyskanych od badanych wynika, ze majg wsrdd uczestnikow warsztatow
terapii zajeciowej grono 0sob, z ktérymi czuja sie dobrze. Przez wszystkie badane osoby
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warsztat jest traktowany jako ,miejsce pracy” (Lindyberg, 2017, s. 87-101). Jak pisze
autorka, badania ,praca w warsztacie jest przez badanych rozumiana jako pewne czyn-
nosci podejmowane przez nich w placédwce. Badani nie zawsze maja ochote na wysitek,
ale kazdy z nich zdaje sobie sprawe, ze jest to pewien ich obowigzek. Mozliwo$¢ bycia
aktywnym w warsztacie jest dla nich niewatpliwie Zrodtem satysfakcji” (tamze, s. 100).

Mozna zatem sgdzi¢, ze wiele komponentéw uwzglednionych w wymiarze zadowo-
lenie: poczucie radosci, przyjemnosci w zyciu, poczucie sukcesu i porazki, osamotnienia,
zadowolenia z sytuacji rodzinnej, zyciowej jest bezposrednio zwigzanych z uczestnictwem
w warsztacie terapii zajeciowej. Wtasnie w tej placowce badani majg duze szanse na
osiggniecie sukcesu, na przyktad w ramach dziatalnosci danej pracowni albo ksztatto-
wania samooceny wtasnej sytuacji na tle w miare jednorodnej grupy. WTZ jest tez dla
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng waznym miejscem uzyskiwania wsparcia
spotecznego (Wtodek, 2012, s. 93), jak rowniez wsparcia w sytuacji doswiadczania pro-
blemdw osobistych, rodzinnych.

Z kolei w przypadku pracownikdw zaktadu aktywnosci zawodowe] (najmtodszego
elementu systemu rehabilitacji zawodowej) widzimy, ze maja oni istotnie nizsze po-
czucie zadowolenia z wtasnego zycia niz uczestnicy warsztatéw terapii zajeciowej. ZAZ
tworzy sie w celu przygotowania 0sdb ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci oraz
0s6b z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci do zycia w otwartym srodowi-
sku, w tym —w miare mozliwosci — do podjecia zatrudnienia na otwartym rynku pracy.
Jest to rozwigzanie umozliwiajgce dalszy rozwoj potencjatu zawodowego tych 0sob,
stworzenie im odpowiednich warunkéw zatrudnienia, a w konsekwencji rozszerzenie
obszaru niezaleznosci i podniesienie jakosci zycia. Pisatam w Rozdziale 2, ze charakter
obowigzkdw w warsztacie terapii zajeciowej i zaktadzie aktywnosci zawodowej sg rozne.
Jak podkreslajg miedzy innymi terapeuci zatrudnieni w jednym z zaktadéw aktywnosci
zawodowej, proces ksztattowania postawy zawodowe;j i relacji harmonijnej wspétpracy
na ogot trwa wiele miesiecy, czesto wymaga interwencji psychologicznych i zapewnienia
pracownikom statego wsparcia (Anasz i in., 2012, s. 82).

Mozna pokusic sie tez o przedstawienie wniosku, ze najwieksze zadowolenie z wasne-
go zycia wsrod uczestnikow i uczestniczek warsztatdw terapii zajeciowej na tle badanych
grup pracowniczych moze wynikac z braku konfrontacji tych oséb z wymogami otwartego
czy choéby chronionego rynku pracy. Uczestnicy i uczestniczki WTZ funkcjonuja na co
dzien w warunkach zapewniajacych im poczucie bezpieczerstwa, stwarzajacych komfort
uczestniczenia w zajeciach w pracowniach wybranych zgodnie z wtasnymi preferencjami.
W tych bardziej prozawodowych placéwkach realizowane sg réwniez zadania, wynika-
jace wprost z Ustawy o rehabilitacji spotecznej i zawodowej 0séb niepetnosprawnych,
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zaktadajgce podjecie zatrudnienia przez uczestnikdw warsztatu. Ale nawet aktywnosci
najbardziej prozawodowe sg dos¢ odlegte od realidw i nie wymagajg konfrontacji z wy-
maganiami stawianymi przez pracodawcdw z chronionego lub otwartego rynku pracy.

5.2.1.2. Produktywnos¢

Przejde teraz do dalszej interpretacji wynikow badan wtasnych. Chce przy tym zwrd-
ci¢ uwage na wyrazng réznice w wynikach w podskali produktywnos¢ uzyskanych przez
uczestnikow WTZ-6w, pracownikdw ZAZ-6w i osoby pracujgce w systemie zatrudnienia
wspomaganego. Poniewaz sfera ta wigze sie bezposrednio z sytuacja pracy, jest zro-
zumiate, ze najnizszy wynik uzyskali uczestnicy WTZ-6w, ktdrzy de facto nie pracuja
zarobkowo (Tabela 14 i 15).

Otrzymane wyniki nie sg zbiezne z wynikami niektérych badan opublikowanych
w literaturze przedmiotu, wskazujgcych, ze uczestnicy WTZ-6w czujg sie kompetentni
i produktywni zawodowo (Otrebski, 2007; Piotrowicz, 2004, i in.). Ma to tez swoje od-
zwierciedlenie w badaniach prowadzonych przez Anne Firkowska-Mankiewicz (1999,
s. 20). Wykazaty one, ze ,najmniej kompetentni i produktywni zawodowo czujg sie pol-
scy badani reprezentujgcy dolng norme intelektualng; jak pamietamy wiekszos$¢ z nich
pracuje na otwartym rynku pracy. Minimalnie bardziej kompetentni czujg sie respon-
denci amerykanscy pracujgcy w wiekszosci w warunkach pracy chronionej. Najlepsze
samopoczucie w kwestii wiasnych kompetencji maja natomiast polscy uczestnicy warsz-
tatdw terapii zajeciowe;j [...]". Autorka formutuje bardzo istotny wniosek o znaczeniu
grupy odniesienia: ,,a wiec oczekiwan i wymagan spotecznych pod adresem jednostki
dla oceny wtasnych kompetencji i w konsekwenc;ji takze jakosci zycia” (tamze, s. 20).
Oczekiwania te wobec uczestnikdw WTZ sg z pewnoscig nizsze niz wobec pracownikéw
ZAZ i w zatrudnieniu wspomaganym, sg rowniez fatwiejsze do spetnienia, dajg wiec
ztudne poczucie kompetenc;ji.

W moich badaniach jednak — jesli chodzi o ocene kompetencji i mozliwosci zawo-
dowych — najstabiej wypadajg uczestnicy warsztatdw terapii zajeciowej. Mogtoby to
oznacza¢, ze w miare obiektywnie oceniajg swoje kompetencje, i to, ze nie wykonuja
realnej pracy. Badania Teresy Z6tkowskiej pokazaty, ze do najwazniejszych aspiracji 0séb
z niepetnosprawnoscig intelektualng, oprocz aspiracji rodzinnych, nalezy zaliczy¢ aspi-
racje zawodowe: posiadanie pracy i pieniedzy (Z6tkowska, 2005, s. 165-173). Dla os6b
z niepetnosprawnoscig intelektualng praca ze wszystkimi jej zaletami i wadami jest wiec
elementem ,normalnego zycia”.

Warto zwrdci¢ uwage na nieistotne statystycznie, ale ciekawe socjologicznie rdznice
miedzy osobami pracujgcymi w ZAZ-ie i na otwartym rynku pracy. Badani pracujacy na
chronionym rynku pracy nieco stabiej ocenili swoje kompetencje i swojg produktywnos¢
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(Tabela 14 i 15). Uzyskane wyniki badar wtasnych potwierdzajg wnioski ptynace z ba-
dan przeprowadzonych przez Schalocka, Keitha i Hoffman (za: Firkowska-Mankiewicz,
1999, s. 18-19). W badaniach amerykanskich osoby pracujgce na otwartym rynku pracy
ocenity jakos¢ swojego zycia w podskali produktywnos¢ (M=25,1) wyzej niz pracownicy
z rynku chronionego (M=19,0), co swiadczy o lepszej ocenie przez te grupe wtasnych
kompetencji i mozliwosci w sytuacji pracy na otwartym rynku pracy.

Wynik ten ma by¢ moze zwigzek ze statym ,nadzorem” istniejgcym w ZAZ-ach. Jak
modwig pracownicy, osoba nadzorujaca jest stale obecna i przyglada sie ich pracy lub jest
obecna czesto — niezaleznie od tego, czy potrzebujg oni pomocy i wsparcia czy nie (por.
M. Rymsza, 2013). Struktura organizacji pracy w ZAZ-acch w naturalny sposdb zapewnia
state wsparcie na terenie zaktadu pracy swoim pracownikom.

Z kolei osoby zatrudnione na otwartym rynku pracy przy wsparciu trenera pracy co
do zasady majg w perspektywie samodzielnie pracowac na wybranym przez siebie sta-
nowisku, a trener pracy ma je wspierac tylko w miare potrzeby. Mozna zatem stwierdzic,
ze osoby pracujgce w zaktadzie aktywnosci zawodowej czesciej poddawane s3 nadzo-
rowi lub kontroli przetozonych, co moze podwazac ich wiare we wiasne kompetencje.

5.2.1.3. Niezaleznos¢

Po przeanalizowaniu réznic w obrebie poszczegdlnych podskal mozna zauwazy¢, ze
srodowisko pracy determinuje w znacznym stopniu poczucie niezaleznosci. Najwyzsze
wyniki w podskali niezaleznosci uzyskaty osoby pracujgce na otwartym rynku w syste-
mie zatrudnienia wspomaganego. Po nich sg osoby zatrudnione w zakfadzie aktywnosci
zawodowej. Uczestnicy WTZ za$ uzyskali najnizszy wynik (Tabela 14, 15) — odpowiednio
(M=25,39; M=23,46 i M=20,61). Podobne wyniki w swoich badaniach uzyskali Ralph
Kober i lan Eggelton (2005), ktoérzy wskazali, Ze osoby pracujgce na otwartym rynku
pracy w poréwnaniu z osobami pracujgcym w warunkach pracy chronionej majg wyz-
sze wyniki zardwno w skali ogdlnej, jak i w wymiarze niezaleznosci w Kwestionariuszu
QOL Schalocka i Keitha.

Whioski z badar wiasnych znajdujg rowniez potwierdzenie w wynikach badan pro-
wadzonych w Polsce. Badanie prowadzone przez Monike Zakrzewska i Agnieszke Woto-
wicz-Ruszkowskg (2016) wskazuje, ze osoby zatrudnione na otwartym rynku w modelu
zatrudnienia wspomaganego najwyzej oceniajg jakos¢ swojego zycia wtasnie w podskali
niezaleznos¢. Widac wiec, ze pomimo potrzeby wsparcia osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng pracujace na otwartym rynku czujg sie bardziej niezalezne i silniej odczu-
Wajg swojg autonomie spoteczna.
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Jak wynika z badan, najnizsze wyniki w podskali niezalezno$¢ osiggneli uczestni-
cy warsztatow terapii zajeciowej (Tabelal4). Badania ewaluacyjne przeprowadzone
w projekcie Centrum DZWONI wskazujg, ze ograniczenia w zakresie mozliwosci dzia-
tania i niezaleznosci dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng czesto sg
spowodowane miedzy innymi nadopiekunczoscig rodzin i bliskich oraz terapeutow
w placdwkach (Prusisz, 2008). Oto w trakcie przeprowadzanych badan wiele badanych
0s0b z niepetnosprawnosciami wskazywato, ze ma niewielkg mozliwo$¢ decydowania
o sprawach dla siebie waznych, na przykfad o postugiwaniu sie pieniedzmi, wydatko-
waniu ich na wybrane cele. Z reguty te osoby potrzebujg pomocy, a na pewno zgody
rodzicéw albo opiekundw na odwiedziny przyjaciot i znajomych i na posiadanie kluczy
do wtasnego domu.

Na podstawie uzyskanych wynikdw mozna stwierdzic, ze poczucie niezaleznosci bada-
nych wigze sie w duzej mierze z pracg na otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia
wspomaganego. Wtasne zarobki sprawiajg, ze dana osoba znacznie czesciej postrzega
siebie jako odpowiedzialng za wtasne zycie. Taka sytuacja utrwala postrzeganie siebie
jako osoby majacej mozliwosci samodzielnego dziatania. Poczucie niezaleznosci w zyciu
codziennym zalezy nie tylko od warunkéw otoczenia, lecz takze od samej jednostki, jej
nastawienia zyciowego i samoswiadomosci w zakresie praw i mozliwosci. Nawet jednak
w przypadku 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng pracujacych na otwartym rynku
pracy — grupy, ktéra osiggneta najwyzszy wynik w podskali niezalezno$¢ — niezbedne jest
wsparcie Srodowiska (trenerdw pracy, rodzicdw, opiekundw itd.), przynajmniej w poczat-
kowym okresie uczenia sie samodzielnego racjonalnego wydatkowania wtasnych zarobio-
nych pieniedzy, samodzielnego dziatania i decydowania o sprawach waznych. Wsparcie
powinno by¢ dostosowane indywidualnie do potrzeb i mozliwosci kazdej z tych oséb.

5.2.1.4. Integracja ze spotecznoscig

Umiejetnos¢ samostanowienia o sobie, a wiec dokonywania samodzielnych wyboréw,
inicjowania dziatan, decydowania o przysztym zyciu jest podstawg aktywnego procesu
wtgczania sie w nurt zycia spotecznego kazdego dorostego cztowieka. Dotyczy to réwniez
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng. Analiza wynikow badan wykazata, ze osoby
pracujace na otwartym rynku w systemie ZW uzyskaty w podskali integracja ze spotecz-
noscig wyniki wyzsze niz uczestnicy warsztatéw terapii zajeciowej i osoby pracujgce
w zaktadzie aktywnosci zawodowej (Tabela 14). Natomiast osoby pracujgce w zaktadzie
aktywnosci zawodowej w moich badaniach, choc¢ reprezentowaty nico wyzszy poziom
integracji ze spotecznoscig niz badani przebywajgcy w warsztacie terapii zajeciowej, nie
réznity sie jednak od nich w sposdb istotny statystycznie (Tabela 15).
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Podobne wnioski ptyng z wynikow badan amerykanskich prowadzonych przez Scha-
locka, Keitha i Hoffman (za: Firkowska-Mankiewicz, 1999). Autorzy wskazuja, ze kategorig
wyraznie réznicujacg jakos¢ zycia 0séb zatrudnionych na otwartym i chronionym rynku
pracy byta wtasnie integracja ze spotecznoscia. Potwierdzity te zalezno$¢ réwniez wyniki
badan Kobera i Eggeltona (2005) — badani pracujacy na otwartym rynku osiggneli wyniki
w podskali integracja ze spotecznoscig wyzsze niz zatrudnieni na chronionym rynku pracy.

Uzyskanie najwyzszych wynikow w zakresie przynaleznosci spotecznej przez osoby
pracujace na otwartym rynku pracy mozna ttumaczy¢ tym, ze praca petni funkcje socjali-
zacyjna. Pracownicy zatrudnieni na otwartym rynku pracy duzo czesciej deklarowali che¢
aktywnego udziatu w imprezach towarzyskich i rozrywkowych. Chcieli nawigzywac nowe
znajomosci i rozszerza¢ kontakty spoteczne, nawigzywac relacje ze wspdtpracownikami.

Tymczasem z badan przeprowadzonych na przyktad przez Beate Nowak (2010, s. 372
-383) wynika, ze osoby z lekkim stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej pracuja-
ce na otwartym rynku pracy czuja sie osamotnione pomimo codziennych kontaktéw
zinnymi ludZmi w pracy. Autorka przypuszcza, ze osamotnienie nie oznacza tutaj braku
kontaktu z innymi ludzmi, lecz raczej brak satysfakcji z jakosci tych kontaktéw. Jak zauwa-
zyli Chadsey, Linneman, Rylanie i Kronick (1998) w swoim badaniu dotyczgcym bliskich
relacji spotecznych miedzy pracownikami z niepetnosprawnoscia i bez niepetnospraw-
nosci — relacje te poprawityby sie, gdyby pracownicy wiecej spotykali sie poza praca.

Dostarczone dane wskazujg, ze autentyczna integracja w spotecznosci lokalnej, w sro-
dowisku sgsiedzkim lub zawodowym jest niezwykle istotna jako czynnik wptywajacy
na jako$¢ zycia. Storey (2002) oraz Parmenter i in. (2006) (za: Parmenter, 2013, s. 86)
zaprezentowali najlepsze praktyczne rozwigzania pozwalajgce ,zwiekszy¢ interakcje
spoteczng pracownikéw w przedsiebiorstwie z otwartego rynku pracy przez strategie
nauczania umiejetnosci spotecznych oraz komunikacyjnych, rozwigzywania probleméw
oraz wsparcia ze strony wspdtpracownikéw”. Jak podkresla Trevor R. Parmenter (2013),
przyjazna kultura miejsca pracy okazuje sie waznym elementem dla skutecznego pod-
jecia i utrzymania pracy w $rodowisku wtgczajgcym przez osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng. Wedtug Otto Specka (2005, s. 386) integracja w spofecznosci nakiero-
wana jest na wspolne zycie ludzi w spotecznych grupach i instytucjach. To znaczy na
sytuacje, w ktdrych ludzie sie wzajemnie akceptuja, wspierajg i uzupetniaja, niezaleznie
od stwierdzonej lub niestwierdzonej niepetnosprawnosci intelektualnej. Jak podkresla
autor, chodzi tutaj przede wszystkim o unikniecie lub zniesienie izolacji spotecznej. Po-
zytywna ocena wspolnego zycia w grupach spotecznych oraz w instytucjach wymaga
zatem odpowiedniego zaangazowania i wysitku kazdej ze stron.
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Tabela 15. Testy post hoc dla jakosci zycia pomiedzy osobami przebywajacymi w WTZ, zatrudnionymi
w ZAZ i pracujgcymi na otwartym rynku w systemie ZW

WTZ WTZ vs ZAZ vs

vs ZAZ Otwarty rynek Otwarty rynek
Zadowolenie z zycia* 0,005 0,253 0,264
Produktywnos¢** <0,001 <0,001 0,212
Niezalezno$c¢* <0,001 <0,001 <0,001
Integracja ze spotecznoscig* 0,565 <0,001 <0,001
Globalny wskaznik QOL** <0,001 <0,001 0,001

* Testy post hoc Sidaka; ** testy post hoc T2 Tamhane’a.

Badania omoéwione w tym podrozdziale miaty na celu dokonanie analizy subiektywnej
oceny jakosci zycia 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng funkcjonujacych w trzech
réznych srodowiskach. W catej badanej zbiorowosci srednia jako$¢ zycia w skali globalnej
wynosita (M=84,98). Najwyzsze wyniki badani uzyskali w wymiarze zadowolenie z zycia,
nastepnie w wymiarze niezaleznos¢, kolejno w wymiarze produktywnos¢. Natomiast
najnizsze wyniki respondenci uzyskali w wymiarze integracja ze spotecznoscia.

Nastepnie poréwnano wyniki uzyskane przez osoby z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng reprezentujace trzy srodowiska quasi-zawodowe i zawodowe (WTZ, ZAZ i ZW).
Stwierdzono, ze zaréwno pod wzgledem globalnej jakosci zycia, jak i jej poszczegolnych
wymiaréw (zadowolenie, produktywnosé, niezaleznos¢ i integracja ze spotecznoscia)
wyniki rdznig sie od siebie w sposdb istotny statystycznie. Najwyzszg jakoscig zycia cie-
szyty sie osoby pracujgce na otwartym rynku w systemie zatrudnienia wspomaganego
(M=94,49), istotnie nizsze wyniki uzyskali respondenci z ZAZ (M=88,98), natomiast
najnizsze — osoby przebywajgce w warsztacie terapii zajeciowej (M=74,90) (tabela 14).

W podsumowaniu mozna stwierdzi¢, ze we wszystkich podskalach (z wyjgtkiem za-
dowolenia z zycia) zaleznosci przebiegaja liniowo: najnizsze wyniki uzyskali uczestnicy
z WTZ, nieco wyzsze — pracownicy z ZAZ, a najwyzsze — osoby pracujace na otwartym
rynku pracy w systemie ZW. Pomimo najnizszych wynikdw, jakie uzyskaty osoby z nie-
petnosprawnoscia intelektualng przebywajace w WTZ w ogdlnej skali oceny jakosci zycia
i trzech innych podskalach — byfa to grupa najbardziej zadowolona ze swojego zycia.
Odnoszac sie do charakterystyki badanej grupy (zob. Tabela 11), warto zauwazy¢, ze
uczestnicy WTZ to grupa o najwyzszym odsetku oséb ze znacznym stopniem niepetno-
sprawnosci intelektualnej i najrzadziej majaca kontakt z wymogami Swiata zewnetrznego.

165



Aktywnosc¢ zawodowa a jakos¢ zycia dorostych osob z niepetnosprawnoscig intelektualng

5.3. Subiektywna jako$¢ zycia badanych oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng w Swietle wybranych czynnikow socjodemograficznych
dla ogétu badanej zbiorowosci

Przedmiotem tej analizy jest uzyskanie odpowiedzi na pytanie, czy istnieje zrézni-
cowanie wynikow w skali ogdlnej oraz w poszczegdlnych podskalach Kwestionariusza
Jakosci Zycia w zalezno$ci od wybranych zmiennych socjodemograficznych: ptci, wieku,
stopnia niepetnosprawnosci intelektualnej, wyksztatcenia, wielkosci miejscowosci za-
mieszkania, stanu zdrowia, wtasnej i rodzinnej sytuacji materialnej, statusu zamieszka-
nia, struktury rodziny.

O istnieniu zwigzkow subiektywnej jakosci zycia z czynnikami socjodemograficznymi
informuja korelacje miedzy wynikami otrzymanymi w skali petnej oraz w poszczegélnych
podskalach Kwestionariusza Jakosci Zycia a danymi zarejestrowanymi w Indywidualnej
Karcie osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Ptec a jakos¢ zycia

W pierwszym kroku analiz statystycznych wykonano testy t Studenta dla préb nieza-
leznych, aby sprawdzi¢, czy kobiety réznig sie od mezczyzn pod wzgledem subiektywne;j
jakosci zycia mierzonej wynikami w skali globalnej i w czterech podskalach QOL: zado-
wolenia z zycia, produktywnosci, niezaleznosci i integracji ze spotecznoscia.

Tabela 16. Rdinice pomiedzy kobietami i mezczyznami w catej grupie badawczej w zakresie
jakosci zycia

Kobiety Mezczyzni
(n=168) | (n=217) 95%Cl

M SD M SD t o LL UL | dCohena

Zadowolenie z zycia |23,43]3,46 |23,96 |3,87 |-1,38(0,169 |-1,27 0,22 |0,14

Produktywnos¢ 20,56(6,93 (19,34 (6,84 (1,72 |0,086|-0,17 2,60 |0,18

Niezaleznos¢ 22,9313,99 (22,95 (4,07 |-0,06|0,951|-0,84 |0,79 |0,01

Integracja _
ze spotecznodcia 18,71|3,67 |18,28 |3,64 |1,15 [0,249|-0,30 1,17 |0,12

Globalny
wskaznik QOL 85,63112,70 |84,47 |12,71 10,89 (0,376 |-1,41 |3,71 |0,09
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Wykres 5. Srednie wraz z przedziatem ufnoéci 95% dla jakosci zycia wéréd kobiet i wéréd mezczyzn
w catej grupie badawczej

Uzyskane wyniki nie osiagaja progu istotnosci statystycznej p<0,05. Swiadczy to
o braku rdznic miedzy poréwnywanymi grupami. Wynika z tego, ze pte¢ nie rdznicuje
wskaznikéw poziomu jakosci zycia — w skali globalnej i w poszczegdlnych podskalach
— w catej grupie badawczej (zob. Tabela 16). Wynik ten jest spojny z rezultatami wie-
lu innych badan prowadzonych w Polsce na zbiorowosci oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng (m.in. Otrebski, 2001; Piotrowicz, 2004; Dzindzio-Zajgc, 2014; Wotowicz-
-Ruszkowska, Zakrzewska, 2016).

W nastepnym kroku obliczono korelacje (r Pearsona i rho Spearmana) w celu wery-
fikacji zwigzku pozostatych zmiennych socjodemograficznych z jakoscig zycia.

Wiek a jakosc¢ zycia

Wyniki analiz korelacyjnych wskazaty, ze wiek koreluje w sposéb ujemny, ale dos¢
staby z produktywnoscia, niezaleznoscig oraz globalng jakoscig zycia. Oznacza to, ze im
starsze sg osoby badane, tym nizsza jest ich jakos¢ zycia w wyzej wymienionych pod-
skalach oraz w globalnej skali jakosci zycia (Tabela 17). Zaleznosci te sg bardzo stabe,
ale istotne statystycznie. Nie byto natomiast zwigzku z podskalg zadowolenie z zycia
i integracja ze spotecznoscia.

Podobne wyniki w swoim badaniu uzyskat Radostaw Piotrowicz (2004, s. 221). Analizy
dowiodty, ze w catej badanej grupie osoby mtodsze ocenity swoje zycie wyzej niz osoby
starsze w wymiarach: ogolne poczucie jakosci Zycia, niezalezno$¢ i integracja spoteczna.
Rdznice te mozna wyjasni¢ tym, ze osoby starsze, bedgce bardziej sSwiadome swoich
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ograniczen i mozliwosci, nie czuja sie dobrze w konfrontacji z rzeczywistoscig, w ktdrej
oczekuje sie od nich wiekszej produktywnosci, samodzielnosci i dojrzatosci w podej-
mowaniu decyzji. Jesli chodzi o integracje ze spotecznoscig moje wyniki nie wykazuja
istotnego zwigzku z wiekiem.

Stopien niepetnosprawnosci intelektualnej a jakos¢ zycia

Whyniki analiz korelacyjnych wykazaty, ze stopien niepetnosprawnosci ma znaczenie
dla produktywnosci, niezaleznosci, integracji ze spotecznoscig oraz globalnej skali jako-
$ci zycia. Wszystkie te korelacje sa ujemne. Jedynie zadowolenie z zycia nie wigzato sie
ze stopniem niepetnosprawnosci — pozostate korelacje s3 umiarkowane i silne (nieco
stabsze z integracjg). Wynika z tego, ze im gtebszy stopien niepetnosprawnosci, tym
nizsza ocena jakosci zycia badanych w zakresie produktywnosci, niezaleznosci, a takze
integracji ze spotecznoscig. Wraz z pogtebianiem sie tez stopnia niepetnosprawnosci
pogarsza sie globalna ocena jakosci zycia respondentéw (Tabela 17).

Uzyskane wyniki badan wiasnych potwierdzajg wnioski ptyngce z badar amerykan-
skich przeprowadzonych przez Schalocka, Keitha i Hoffman (za Firkowska-Mankiewicz,
1999, s. 18-19). Z przeprowadzonych badan wynikato, ze osoby z lekkim stopniem nie-
petnosprawnosci intelektualnej miaty znaczgco wyzsze ogélne poczucie jakosci zycia
niz osoby z gtebsza niepetnosprawnoscia (odpowiednio M=90,9 i M=62,6). Otrzymane
wyniki badan sg tez zbiezne z wynikami badan prowadzonymi przez Wojciecha Otreb-
skiego (2001, s. 135). Udowodnit on, ze osoby z lekkg niepetnosprawnoscig intelektualng
istotnie wyzej niz osoby z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci intelektualne;
(odpowiednio M=81,84 i M=77,26) oceniajg globalng jako$¢ swojego zycia, a takze
w wymiarach niezaleznos¢ oraz integracja ze spotecznoscia. Istnieja tez dowody na
wystepowanie takich zaleznosci w badaniach Renaty Smolen i Andrzeja Sekowskiego
(2008, s. 180). Cytowane badania wykazaty, ze stopien niepetnosprawnosci intelektu-
alnej roznicuje jakos¢ zycia badanych.

Odmienne wyniki w swoich badaniach uzyskali m.in. Piotrowicz (2004); Anasz i in.
(2010, 2012); Wotowicz-Ruszkowska, Zakrzewska (2016). Na podstawie przeprowa-
dzonych analiz udowodniono, ze stopied niepetnosprawnosci intelektualnej nie ma
bezposredniego wptywu na jakos¢ zycia. Jak podkresla Anna Firkowska-Mankiewicz
(1999, s. 19) na podstawie badan wtasnych, stopieri niepetnosprawnosci nie przesadza
automatycznie o jakosci zycia — zwfaszcza o poczuciu zadowolenia z zycia i silniejszych
wieziach z otoczeniem.

Interpretacje tych niejednoznacznych wynikdw badan odniose do roli Srodowiska,
w ktorym osoba funkcjonowata od urodzenia, do umiejetnosci, jakich nabyta w procesie
ksztatcenia, a nie tylko diagnozy stopnia niepetnosprawnosci intelektualnej. Z badan

168



W swietle wynikéw badan wtasnych

wynika, ze to nie sam stopien niepetnosprawnosci, a wtasnie srodowisko z catym syste-
mem wsparcia oraz postawami spotecznymi, towarzyszgcymi osobie z niepetnospraw-
noscig intelektualng od urodzenia az po dorostos¢, przesadza o jej osiggnieciach i suk-
cesach w zyciu. Dlatego niezaleznie od stopnia niepetnosprawnosci wszystkie osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng sg zdolne do rozwoju. Funkcjonujg tym lepiej, im
wczesniej zapewni sie im oraz ich rodzinom odpowiednie wsparcie i pomoc: wczesng
stymulacje rozwoju, odpowiednig opieke medyczng, edukacje dostosowang do mozli-
wosci oraz rézne formy aktywnosci z zatrudnieniem na otwartym rynku pracy (Zima-
-Parjaszewska, 2012, s. 9).

Stan zdrowia a jakos¢ zycia

Jak wynika z przeprowadzonych analiz stan zdrowia jest powigzany ze wszystkimi
aspektami jakosci zycia oraz globalnym wynikiem. Kazda z tych korelacji jest dodatnia,
cho¢ niezbyt wysoka. Im lepsza ocena stanu zdrowia badanych, tym wyzsze ich oceny
jakosci zycia (Tabela 17).

Przeprowadzone analizy dowodzg, ze wraz ze wzrostem subiektywnej oceny stanu
zdrowia dorostych osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng rosnie ich jakos¢ zycia. Jak
wynika z Europejskiego Badania Jakosci Zycia oraz sondazy z serii Diagnozy Spoteczne
(2009, 2011 2013) (za: Bartkowski 2014, s. 91) zdrowie okazato sie wartoscig najwyzej
oceniang przez osoby z niepetnosprawnosciami. Wykazaty to takze badania Antoniny
Ostrowskiej i wspotpracownikdw (2001, s. 169), wskazujgce, ze jednym z istotniejszych
aspektow jakosci zycia 0s6b z niepetnosprawnosciami jest ,posiadanie maksymalne;j
sprawnosci funkcjonalnej w ramach istniejgcych ograniczen i dysfunkcji, oraz zycie po-
zbawione chronicznego bélu”.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng zmagajg sie z wiekszg liczba probleméw
ze zdrowiem fizycznym i psychicznym niz reszta spoteczenstwa (Beange i in., 1999, za:
Parmenter, 2011, s. 75). Zastanawiajgce w zwigzku z tym sg na przyktad wyniki badan
Aleksandry Zawislak. Wykazaty one, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna
uzyskaty istotnie wyzsze wyniki w zakresie subiektywnej oceny wiasnego zdrowia niz
osoby z innymi niepetnosprawnosciami (Zawislak, 2011, s. 174). Pojawia sie tu zbiez-
no$¢ z wynikami badan Heather M. Chipuer, Paula Bramstona i Grace Pretty (2005,
s. 728-733). Badacze ci dowiedli, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng wyzej
ocenity swoje zdrowie niz osoby bez stwierdzonej niepetnosprawnosci. Wynik ten moz-
na skomentowac poprzez odniesienie sie do doswiadczen i obserwacji kadry Centrum
DZWONI, z ktérych wynika, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng czesto nie
utozsamiajg swojej niepetnosprawnosci ze zdrowiem lub chorobga. Majg mniejsza wiedze
i mniejsza Swiadomos¢ dotyczace chordb i dolegliwosci, ktdre dla osob petnosprawnych
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sg znane i tatwe do wychwycenia. Czesto podczas badan u lekarza medycyny pracy oso-
by z niepetnosprawnoscia intelektualng nie sg w stanie udzieli¢ odpowiedzi na pytanie
dotyczace przyczyn swojej niepetnosprawnosci. Przyjmuja jg za fakt, majgc Swiadomos¢
roznych trudnosci doswiadczanych w zyciu codziennym. Jednoczes$nie potrafig cieszy¢
sie tym, co majg, zwtaszcza kiedy umozliwi im sie aktywnos¢ zawodowg, ktdra jest dla
nich wyznacznikiem dorostosci. Praca tez pozytywnie wptywa na ich samoocene doty-
czacg funkcjonowania. Zdrowie za$ pojmuja czesto przez pryzmat dolegliwosci zwigza-
nych z typowymi chorobami, ktdre utrudniajg codzienne funkcjonowanie, wychodzenie
z domu, wykonywanie prostych czynnosci. Choroby, na ktdre przewaznie sie leczg (np.
epilepsja, zaburzenia psychiczne), sg tak dobrze kontrolowane za pomocg lekow, ze nie
przeszkadzajg im w aktywnym funkcjonowaniu, w tym w pracy.

Stan zdrowia jest jednym z wazniejszych czynnikéw determinujgcych jakos¢ zycia,
poniewaz warunkuje dobre funkcjonowanie somatyczne i psychospoteczne jednostki.
Robert Smigiel (2011, s. 321) uwata, ze stan zdrowia 0sb z niepetnosprawnoscig in-
telektualng jest wynikiem ztozonych i dynamicznych zaleznosci, konsekwencja wptywu
wielu czynnikdw, takze takich jak miejsce zamieszkania, wyksztatcenie rodzicow lub
opiekundw oraz statusu ekonomicznego rodziny. Tak wiec rzeczywista role tego czynnika
bedzie mozna oceni¢ po przeprowadzeniu analiz wieloczynnikowych.

Wyksztatcenie a jakos¢ zycia

Whyniki analiz korelacyjnych wskazujg na istotne statystycznie zwigzki pomiedzy wy-
ksztatceniem a produktywnoscig, niezaleznoscia, integracja spoteczng oraz globalng
skalg jakosci zycia. Zwigzki te s dodatnie, cho¢ niezbyt silne, i pokazujg, ze im wyzsze
wyksztatcenie uzyskali badani, tym wyzej oceniajg jakos¢ swojego zycia (Tabela 17).

Podobne wyniki ptyng z badan Moniki Zakrzewskiej i Agnieszki Wotowicz-Ruszkow-
skiej (2016). W badaniach udowodniono, ze wyksztatcenie byto czynnikiem istotnie
réznicujgcym ogolny wynik w Kwestionariuszu QOL (p=0,019) w badanej grupie.

Interpretacje zwigzku miedzy wyksztatceniem a jakoscig zycia rozpoczne od podania
informacji na temat wyksztafcenia badanych respondentéw. W catej grupie badanych
az 96% stanowili absolwenci szkét specjalnych réznego szczebla. Tylko 3,6% badanych
legitymowato sie wyksztatceniem srednim. Widac wiec, ze nie byta to grupa dobrze
wyksztatcona. Mimo to nawet niewielkie réznice w poziomie wyksztatcenia przetozyty
sie na ocene jakosci zycia. Jak pisze Jerzy Bartkowski (2014, s. 57-58) ,wyksztatcenie —
obok wieku, pfci i miejsca zamieszkania — jest najsilniejszg pozamedyczng determinan-
tq zaréwno potozenia spotecznego niepetnosprawnego, jak i sytuacji materialnej jego
rodziny. Jest ono takze waznym sktadnikiem kapitatu spotecznego niepetnosprawnego,
okreslajgcym moznos¢ poradzenia sobie z trudng sytuacjg zyciowg”. Anna |. Brzezifiska
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iin. (2008, s. 33) uwaza, ze ,wyksztatcenie to istotny czynnik wyznaczajacy poziom ak-
tywnosci zawodowej. Decyduje on nie tylko o mozliwosciach, jakie ma do wyboru osoba
z ograniczonymi sprawnosciami, ale takze o jej poczuciu kompetencji czy Swiadomosci,
ze ma ona do zaoferowania potencjalnemu pracodawcy atuty, jakimi s3 wiedza, okre-
$lone umiejetnosci i takze formalnie potwierdzone wyksztatcenie”.

Badania dowiodty, ze poziom wyksztatcenia jest czynnikiem zwiekszajagcym szanse
na zatrudnienie, wptywa tym samym posrednio na poziom jakosci zycia i na integracje
w spotecznosci. Niestety, prezentowane dane wskazujg, ze osoby z niepetnosprawno-
$cig intelektualng sg grupg najstabiej wyksztatcona. Jak pisze Jerzy Bartkowski (2014,
s. 58), nizsze wyksztatcenie oséb z niepetnosprawnosciami naraza je na wieksze ryzyko
bezrobocia.

Co ciekawe, nie zaobserwowatam w swoich badaniach réznic wskazujgcych na istnie-
nie zwigzku pomiedzy wyksztatceniem a poczuciem zadowolenia z zycia respondentdw.
Mozna przypuszcza¢, ze dla osob z niepetnosprawnoscia intelektualng wyksztatcenie
nie jest waznym kryterium oceny tego, w jakim stopniu sg one usatysfakcjonowane ze
SWOjego zycia.

Wiasna sytuacja materialna a jakos¢ zycia

Jak wynika z przeprowadzonej analizy, oceniona przez badanych wtasna sytuacja ma-
terialna koreluje z zadowoleniem z zycia, produktywnoscig, integracja ze spotecznoscig
oraz globalng skalg jakoscig zycia. Zmienna ta koreluje z umiarkowang sitg z podskala
zadowolenie z zycia — stabiej zas z pozostatymi podskalami (z wyjatkiem niezaleznosci).
Wszystkie te korelacje s dodatnie, co oznacza, ze im lepiej osoby badane oceniajg wia-
sng sytuacje materialng, tym wyzej oceniajq jakos¢ zycia w zakresie zadowolenia z zycia,
produktywnosci, integracji ze spotecznoscia. Globalna jako$¢ zycia respondentdw po-
prawia sie wraz z polepszeniem sie ich sytuacji materialnej (Tabela 17).

Wynik ten warto opatrzy¢ komentarzem opartym na wynikach z badania ,Obiek-
tywna i subiektywna jakos$¢ zycia dorostych oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng
zamieszkujgcych wojewddztwo wielkopolskie...” zrealizowanego przez Stowarzyszenie
Na Tak w ramach projektu , Koordynacja na rzecz aktywnej integracji” Obserwatorium
Integracji Spotecznej Regionalnego Osrodka Polityki Spotecznej (ROPS) w Poznaniu. Ba-
dania wykazaty, ze subiektywna ocena sytuacji materialnej osdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng jest pozytywna pomimo obiektywnie niskich dochoddw (2/3 badanych
uwaza, ze ich sytuacja materialna jest dobra) (,Obiektywna i subiektywna...”, 2014,
s. 73). Koresponduja z tym spostrzezenia Aleksandry Zawislak (2011), ktéra na podsta-
wie przeprowadzonych badan oraz przegladu raportéw innych autoréw na temat jako-
$ci zycia potwierdza, ze ludzie zazwyczaj sg subiektywnie znacznie bardziej zadowoleni
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ze swojego zycia niz wskazywatyby na to obiektywne warunki, w ktorych zyja. Autorka
podkresla, ze ,konkluzje tego wyniku mozna z bardzo duzym prawdopodobieristwem
przenies¢ na populacje osob z niepetnosprawnoscig intelektualng. Osoby te, tak jak
wiekszos¢ osob niepetnosprawnych i sprawnych, raczej optymistycznie niz krytycznie
oceniajg swoje zycie” (Zawislak, 2011, s. 181).

Sytuacja materialna rodziny a jako$¢ Zycia

Z analiz badan wtasnych wynika, ze ocena sytuacji materialnej w rodzinie jest stabiej
powigzana z globalng oceng jakosci zycia (rho Spermana = 0,15) niz z indywidualng oce-
ng wtasnej sytuacji respondenta (rho=0,27). Zaleznos¢ ma jednak podobny kierunek,
to znaczy im wyzsza ocena sytuacji materialnej rodziny badanych, tym wyzszg jakoscig
zycia cechujg sie badani. Zaleznosci te odnotowujemy w podskali zadowolenie z zycia
i globalnej skali jakosci zycia badanych. W przypadku trzech pozostatych podskal nie
odnotowano istotnych statystycznie korelacji (Tabela 17). Nie widac wiec, by od sytuacji
materialnej rodziny uzaleznione byty produktywnos¢ i niezalezno$¢ osdb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng oraz ich integracja ze spotecznoscia.

Na wyniki te warto spojrze¢ przez pryzmat raportu ,Badanie potrzeb osdéb niepetno-
sprawnych” przygotowane na zlecenie Pafistwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Nie-
petnosprawnych (2017, s. 95). Wynika z nich, ze najwieksze problemy finansowe maja
gospodarstwa, w ktérych mieszka osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng — co trzecie
takie gospodarstwo znajduje sie w ztej sytuacji finansowej, a zaledwie 12% ocenia swoje
potozenie jako dobre. Jest to réwniez zgodne z doniesieniami z przywotanego wczesniej
raportu ,,Obiektywna i subiektywna jako$¢ zycia dorostych oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng zamieszkujgcych wojewddztwo wielkopolskie...” (2014). Wedtug analizy
danych ,trudng sytuacje materialng swojej rodziny dostrzega co trzeci Wielkopolanin
z niepetnosprawnoscig intelektualng” (2014, s. 73).

Wyniki badan witasnych dowodza, ze ocena jakosci zycia badanych wigze sie
z subiektywng oceng sytuacji materialnej samego respondenta i jego rodziny. Nie moz-
na jednak powiedzie¢, w jakim stopniu wigze sie to z danymi obiektywnymi (sytuacja
mieszkaniowa, materialna). Mozna przypuszczac, ze obiektywne warunki sa bardzo
rozne, ale na ogot gorsze niz w przypadku 0séb z innymi niepetnosprawnosciami, na co
wskazuja sygnalizowane dane z raportow. Sytuacja materialna rodzin jest wiec dla oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng istotnym wyznacznikiem jakosci ich zycia.

Wielkos$¢ miejscowosci zamieszkania a jako$¢ zycia
Z analiz wynika, ze wielko$¢ miejscowosci zamieszkania nie jest powigzana z zadng
ze zmiennych dotyczgcych jakosci zycia (Tabela 17). Nie odnotowano zadnych istotnych
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statystycznie korelacji. To bardzo ciekawy wniosek mdéwigcy o tym, ze warunki zycia
oferowane w duzym, srednim czy matym miescie lub na wsi nie majg wptywu na su-
biektywna ocene jakosci zycia badanych 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Tabela 17. Wyniki analiz korelacji pomiedzy jakoscig zycia a zmiennymi

socjodemograficznymi
i | Niasa. | INtegracja | Globalny
Za)dovyolg PrOdUlf, Nieza- ze spotecz- | wskaznik
nie z zycia | tywnosc | leznos¢ noscia Q0L
r Pearsona 0,05 -0,11 -0,15 —0,06 -0,10
1. Wiek (log10)*’
istotnos¢ 0,309 0,038 0,002 0,277 0,047
2. Stopieft niepet- rho Spearmana | 0,03 -0,41 -0,44 |-0,14 -0,42
NOSPrWNOSCl ictotnoge 0,505 <0,001 |<0,001 |0,007 <0,001
rho Spearmana| 0,19 0,22 0,20 0,15 0,27
3. Stan zdrowia
istotnos¢ <0,001 <0,001 |<0,001 |0,004 <0,001
rho Spearmana | 0,02 0,20 0,29 0,19 0,25
4. Wyksztatcenie
istotnos¢ 0,757 <0,001 |<0,001 |<0,001 <0,001
5. Wtasna rho Spearmana| 0,32 0,20 0,10 0,18 0,27
sytuacja
materialna istotnos¢ <0,001 <0,001 10,051 |<0,001 <0,001
6. Sytuacja rho Spearmana | 0,38 0,06 0,05 0,04 0,15
materialna
w rodzinie istotnos¢ <0,001 0,236 0,326 |0,413 0,003
7. Wielkos¢ rho Spearmana | 0,06 0,02 -0,04 |-0,02 0,03
miejscowosci
zamieszkania | istotno$¢ 0,281 0,668 0,412 10,693 0,515

Status zamieszkania a jako$¢ zycia

W kolejnym etapie analiz statystycznych na catej grupie badawczej wykonano jed-
noczynnikowg analize wariancji, aby sprawdzi¢, czy status zamieszkania rozumiany jako
wskazniki samodzielnosci 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng réznicuje jakos¢ zy-
cia 0sob badanych. Ze wzgledu na duze rozbieznosci liczebne pomiedzy poszczegélnymi
kategoriami analize wariancji wykonano z poprawkg Welcha (Tabela 18). Wyniki analiz
wskazujg na istotne statystyczne rdznice miedzy wyrdznionymi kategoriami zamieszkania

97 Zmienna ,wiek” zostata poddana transformacji, ktdra pozwala wykonywac analizy parametryczne.
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w zakresie produktywnosci i niezaleznosci oraz w globalnej skali jakosci zycia. Co cie-
kawe, status zamieszkania nie rdznicuje wynikéw w podskali zadowolenia z zycia. Wy-
konano wiec testy post hoc, aby sprawdzic, jak okreslona sytuacja wptywa na wyniki
w poszczegdlnych podskalach (Tabela 19 i Wykres 6). Osoby mieszkajgce z mezem lub
zong cechuja sie wyzszg produktywnoscig niz osoby mieszkajace same (p=0,005), oso-
by mieszkajgce z rodzicami lub opiekunami (p=0,001) i osoby mieszkajgce z inng osoba
(p<0,001). W przypadku niezaleznosci réwniez uzyskano istotne statystycznie réznice
miedzy grupami o réznych statusach zamieszkania. Osoby mieszkajgce same uzyskuja
znacznie wyzsze wyniki w podskali niezalezno$¢ niz osoby mieszkajace z rodzicami lub
opiekunami (p=0,039), innymi osobami (p=0,001) i osoby przebywajgce w domach po-
mocy spotecznej (p=0,007). Ponadto, osoby mieszkajgce z mezem lub zong legitymujg
sie znacznie wyzszymi wartosciami poczucia jakosci zycia w zakresie niezaleznosci niz
osoby mieszkajgce z rodzicami lub opiekunami, z innym osobami oraz niz osoby prze-
bywajgce w domach pomocy spotecznej (p<0,001).

Okazato sie natomiast, ze status zamieszkania nie wigze sie z integracjg ze spotecz-
noscig — testy post hoc nie wykazaty réznic na poziomie p<0,05 (Tabela 19). Interesujgce
i istotne statystycznie rdznice w jakosci zycia odnotowano miedzy osobami mieszkajgcy-
mi z mezem lub Zong a osobami mieszkajgcymi z rodzicami lub opiekunami (p=0,007),
innymi osobami (p=0,002) oraz osobami przebywajgcymi w domach pomocy spotecz-
nej (p=0,038) (Tabela 19). Osoby mieszkajgce z mezem lub zong deklarujg wyraznie
wyzszy poziom globalnej jakosci zycia niz pozostate wyzej wymienione grupy. Roznice
te wyraznie widac¢ na Wykresie 6: niewielka grupa osdb pozostajacych w zwigzkach
matzenskich systematycznie wyrdznia sie na tle innych, poniewaz uzyskuje najwyzsze
wyniki w poszczegélnych podskalach (zadowolenia z zycia, produktywnosci, niezaleznosci
i integracji ze spotecznoscig) oraz w globalnej skali jakosci zycia. Najwyrazniejsze —i co
wazne, istotne statystycznie —rdznice na korzy$c tej grupy odnotowujemy w podskalach
produktywnosc¢ i niezaleznos¢ oraz w skali globalnej. Sytuacja sprzyjajaca uzyskiwaniu
wyzszych wynikdw w poszczegdlnych podskalach, zwtaszcza podskali niezaleznosé, jest
sytuacja samodzielnego zamieszkania. Wida¢ wiec wyraznie, ze im bardziej samodziel-
nie funkcjonuje osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng, petnigc role spoteczne
przypisywane osobie dorostej, tym wyzej ocenia swojg produktywnos¢, niezaleznos¢
i globalng jakos$¢ zycia.
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Tabela 18. Rdznice pomiedzy osobami o réznym statusie zamieszkania w zakresie jakosci zycia

sam/sama rodzice/ zona/maz | inna osoba W domy
opiekunowie 2 pomocy
(n=25) (=8 | (=35 | PO | ol L]
(n:306) (n:14) P
M |sD [M [sD M |sD [M [sD M |sD
i‘;g‘g")'e”'e 23,76 (3,90 | 23,92 [3,67 | 24,88 [2,36(22,15(3,89 | 22,64 (346 |2,27 |0084 |0,01
Produktywnodé | 20,60 6,51 [19,62 16,95 [27,00|2,78|19,63|6,43 |20,50|7,79 | 11,61 | <0001 |0,10
Niezaleinoé¢ | 25,40(3,87 | 22,88 (3,87 |28,00(1,77(21,43|4,74 12093 |2,64 |19,76 | <0001 0,16
Integracja ze
pobaoica |2012(421 |18,22 366 |2000|3,70( 1854|303 1971|315 |2,07 |0110 |00
Globalny 89.88 | 12,63 | 84,64 | 12,63 99,88 | 6,62 81,46 | 12,15 | 83,79 | 11,68 | 10,85 | <0001 | 0,09
WSkaZnI QOI_ 7 ) 1] ] ] ) ) 7] ’ ) 1) ) 1]

* Z poprawka Welcha.

Tabela 19. Testy post hoc dla jakosci Zycia pomiedzy osobami o réznym statusie zamieszkania

1vs2 [1vs3 [1vs4 [1vs5[2vs3 [2vs4 [2vs5|3vs4 [3vs5 [4vs5
Produktywno$c** 0,999 10,005 |1,000 | 1,000 [0,001 |1,000 |1,000 |<0,001 {0,108 |1,000
Niezaleznos¢** 0,039 10,138 {0,001 | 0,007 [<0,001 {0,609 |0,170 |<0,001 |<0,001 |1,000
Globalny wskaznik QOL* | 0,364 |0,396 |0,098 | 0,789 {0,007 {0,810 |1,000 {0,002 |0,038 |1,000

1 - sam/sama; 2 — rodzice/opiekunowie; 3 — zona/maz; 4 — inna osoba; 5 — w DPS

* Testy post hoc Sidaka; ** testy post hoc T2 Tamhane’a.
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Wykres 6. Srednie wraz z przedziatami ufnosci dla jakosci 2ycia zroznicowane
ze wzgledu na status zamieszkania

Uzyskane wyniki badan wtasnych potwierdzajg wnioski, jakie ptyng z badan amery-
kanskich przeprowadzonych przez Schalocka, Keitha i Hoffman (za Firkowska-Mankiewicz,
1999, s. 18-19). Badania wykazaty, ze u 0s6b mieszkajacych samodzielnie zaobserwo-
wano wyzsze wyniki w podskali niezaleznos¢ niz u oséb mieszkajacych niesamodzielnie
(odpowiednio M=25,5 i M=17,8). Wyniki badan wtasnych wskazuja jednoznacznie, ze
samodzielne zamieszkanie ma zasadniczy wptyw na zwiekszenie niezaleznosci oséb
Z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Doroste osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng chca by¢ samodzielne i niezalez-
ne. Mie¢ mozliwos¢ wyboru, z kim chcg mieszkac i jak zy¢. Potrzebuja do tego odpowied-
niego systemu wsparcia ze strony najblizszych, spoteczeristwa i pafistwa, co jak pokazujg
analizy, na razie pozostaje — niestety — w sferze oczekiwan i postulatéw. Natomiast wazng
funkcja rodziny jest dawanie poczucia bezpieczeristwa osobie z niepetnosprawnoscia.
Jest to przede wszystkim codzienna zyczliwos¢, ksztattowanie Swiadomosci, ze osoba
moze liczy¢ na bezwarunkowg pomoc i wsparcie w kazdej sytuacji. Rodzina stanowi naj-
blizsze srodowisko odniesienia, czesto zaspokaja potrzeby materialne i niematerialne
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0s6b z niepetnosprawnosciami (Janocha, 2008, s. 142, 191). Beata Cytowska (2011,
s. 89, 90), rozpatrujgc problem dorostosci 0séb z niepetnosprawnosci intelektualng
z perspektywy rodzicdw, zwraca uwage, ze w naszej kulturze rodzice stosunkowo dtugo
towarzyszg swoim dzieciom, a potem, gdy one chca realizowad wtasng autonomie zgod-
nie z przekazem spoteczno-kulturowym: edukacja — praca — matzenstwo — mieszkanie,
staje sie to dla nich duzym wyzwaniem.

Struktura rodziny a jakos¢ zycia

Na zakoriczenie wykonano jednoczynnikowg analize wariancji, aby sprawdzi¢, czy
istniejg roznice jakosci zycia pomiedzy osobami pochodzgcymi z rodzin petnych oraz
niepetnych a osobami, ktére na pytanie o strukture swojej rodziny udzielity odpowiedzi
»inna” (ale nie wiadomo jaka). Wykonane analizy wykazujg istotne statystycznie, cho¢
niewielkie réznice w zakresie zadowolenia z zycia, produktywnosci i globalnej skali ja-
kosci zycia (Tabela 20).

Przeprowadzono testy post hoc, aby zbada¢ dokfadne rdznice pomiedzy poréwny-
wanymi grupami. Okazuje sie, ze zadowolenie z zycia badanych jest znacznie wyzsze
w grupie 0séb z petng rodzing w poréwnaniu do badanych z rodzin niepetnych (p=0,03).
Z kolei badani o innej strukturze rodziny cechuja sie nizsza produktywnoscig w stosun-
ku do badanych z rodzin petnych (p=0,04) i niepetnych (p=0,05). Ostatecznie, badani
z petnych rodzin prezentujg wyzszy poziom globalnej jakosci zycia w poréwnaniu do
badanych o innej strukturze rodziny (p=0,03) (Tabela 21).

Tabela 20. Rdznice w jakosci zycia pomiedzy osobami o réznej strukturze rodziny

rodzina rodzina inna

petna niepetna (n=21)

(n=229) (n=137) B

M SD M SD M SD F P w?

fi‘;gigo'eme 2418 |3,42 [23,10 |4,05 |23,00|3,78 |3,82 0,028 |0,02
Produktywnos¢ 20,07 |7,00 20,06 |6,67 |16,19 6,68 |3,30]0,044 | 0,02
Niezaleznos¢ 23,07 3,91 (2294 (4,17 (21,29 4,14 |1,78]0,178 | 0,01
Integracja
ze spolecznodcia 18,62 |3,57 |18,28 |3,75 |18,00|4,07 |0,50 |0,607 |<0,01
Globalny
wskaznik QOL 85,94 12,57 (84,31 |12,86 |78,48|11,57|4,11 0,022 | 0,03
* Z poprawka Welcha.
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Tabela 21. Testy post hoc dla jakosci zycia 0sdb o réznej strukturze rodziny

rodzina petna rodzina petna | rodzina niepetna
vs rodzina niepetna vsinna vsinna
Zadowolenie z zycia** 0,030 0,451 0,999
Produktywnosc¢* 1,00 0,040 0,049
Globalny wskaznik QOL * 0,537 0,029 0,141

* Testy post hoc Sidaka; ** Testy post hoc T2 Tamhane’a.

Wykres 7. Srednie wraz z przedziatami ufnosci 95% dla jakosci zycia przy podziale na strukture rodziny

Jerzy Bartkowski (2014, s. 55) podkresla, ze zycie w rodzinie stanowi wazne zrédto
satysfakcji Zzyciowej 0sob z niepetnosprawnoscig. Niezaleznie od tego, jak bardzo sze-
roka jest sie¢ kontaktdw spotecznych oraz liczba oséb znaczacych, najwazniejsza role
W sieci wsparcia spotecznego i zawodowego 0sdb z niepetnosprawnosciami petni naj-
blizsza rodzina. Osoba z niepetnosprawnoscia akceptowana przez najblizszych akceptuje
siebie, afirmuje swoje zycie oraz swiat, w ktdrym zyje, potrafi lepiej integrowac sie ze
spoteczenstwem (Zielirska-Krdl, 2014, s. 87).

Na wyniki te mozna spojrze¢ przez pryzmat raportu ,,Gmino, jaka jestes? Bada-
nie dziatalnosci gmin na rzecz oséb niepetnosprawnych” przygotowanego na zlecenie
PFRON (2006). Badania dowodzg, ze osoby z niepetnosprawnosciami zyjace w petnych
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rodzinach i w rodzinach wiekszych sg bardziej zadowolone z wiasnego zycia niz osoby
zamieszkujgce samotnie (,Gmino...”, 2006, s. 22). Gdy nastepuje rozpad rodziny i jeden
z rodzicdw przejmuje opieke nad dzieckiem, f3czac to z pracg zawodowg, nierzadko na-
stepuja: destabilizacja w Srodowisku rodzinnym i trudnosci w utrzymaniu réwnowagi
psychoemocjonalnej. Czynnik ten nie zawsze jednak w istotny sposéb bedzie wptywat
na jako$¢ zycia dorostych osdéb z niepetnosprawnoscig intelektualna.

5.3.1. Subiektywna jako$¢ zycia badanych w $wietle wybranych czynnikéw
socjodemograficznych z podziatem na rodzaj sSrodowiska pracy
(quasi-zawodowego i zawodowego)

Przeprowadzone dodatkowe analizy korelacyjne zwigzkdéw miedzy jakoscig zycia

a zmiennymi socjodemograficznymi w srodowiskach quasi-zawodowych i zawodowych

nie wykazaty wiekszych réznic w poréwnaniu do wynikéw dla catej badanej zbiorowosci.

Postanowitam wiec przedstawic i skomentowac tylko te wyniki, ktére wnosza dodatkowe

informacje do tego, czego dowiedzieliSmy sie wczesnie;.

Prezentacje wynikow badan rozpoczne od przedstawiania analizy korelacji dla zwigzkdw
miedzy czasem przebywania w warsztacie terapii zajeciowej, zatrudnienia w zaktadzie ak-
tywnosci zawodowej i na otwartym rynku pracy w systemie ZW a jakoscig zycia badanych.

Badania wykazaty, ze czas przebywania w WTZ jest powigzany ujemnie z niezalez-
noscia i globalng skalg jakoscig zycia. Pierwszy zwigzek jest umiarkowany, drugi za$ jest
staby. Oznacza to, ze im dtuzej badani przebywajg w WTZ, tym gorzej oceniajg globalng
jakosé swojego zycia oraz jako$¢ zycia w obszarze niezaleznosci (Tabela 22).

Otrzymane wyniki sg zbiezne z wynikami badan Elzbiety Wtodek (2012). Badani przez
nig uczestnicy WTZ-6w wykazali, ze ich jako$¢ zycia w wymiarze niezaleznosci maleje
wraz z przedtuzaniem sie ich pobytu w placdwce. Powyzsze rezultaty mozna ttumaczyé
tym, ze pierwsze lata pobytu w WTZ stwarzaja badanym najwiecej mozliwosci zdoby-
wania nowych doswiadczen, nabywania nowych umiejetnosci spotecznych i zawodo-
wych, nawigzywania relacji kolezensko-przyjacielskich, co moze skutkowac poczuciem
wiekszej swobody i niezaleznosci. Jednak w miare uptywu czasu, jak twierdzi Elzbieta
Wtodek (2012, s. 92), mozliwosci opanowania nowych umiejetnosci maleja. Zmniejsza
sie zaangazowanie emocjonalne i spada motywacja do jakiejkolwiek zmiany.
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Tabela 22. Wyniki analiz korelacji pomiedzy jakoscig zycia a czasem przebywania w WTZ

Zado- : : . Globalny
wolere | rodu | Nerget | Inegscize | i
Z 2ycia QoL
Czas r Pearsona | 0,06 -0,09 -0,31 —0,08 -0,17
przebywania
w WTZ (log10) istotnos¢ | 0,444 0,231 <0,001 0,306 0,029

Analogiczne analizy korelacji przeprowadzono w grupie 0séb pracujgcych w ZAZ-ie.
Okazuje sie, ze zadowolenie z zycia wspdtwystepuje z czasem zatrudnienia w ZAZ-ie:
zwigzek ten jest ujemny i staby. Czas zatrudnienia nie jest za$ powigzany z pozostatymi
podskalami (produktywnoscig, niezaleznoscig i integracjg w spotecznosci) ani globalng
jakosci zycia. Moje badania wykazaty wiec, ze im dtuzej osoba pracuje w ZAZ-ie, tym
mniejsze jest jej zadowolenie z zycia (Tabela 23).

Odmienne wnioski ptyng z badan przeprowadzonych przez Mariana Anasza, Krystyne
Mrugalska, Joanne Wojtyriskg i Marie M. Ferenc (2012). Zdecydowana wiekszo$¢ ba-
danych pracujacych obecnie lub w przesztosci w ZAZ stwierdzita, ze lubi i lubita swoja
prace. Deklarowata tez pozytywne emocje wobec pracy i twierdzifa, ze jest ona zrédtem
osobistej satysfakcji. Pojawity sie jednak wsrdd badanych gtosy, ze gdyby w przyszto-
Sci zaistniata taka mozliwos¢, to chcieliby wykonywac inne, bardziej odpowiedzialne
zajecie (Anasz i in., 2012, s. 206-208). Przeprowadzone badania nie przynoszg zatem
jednoznacznych odpowiedzi na pytanie o zwigzek miedzy czasem zatrudnienia w ZAZ
a jakoscig zycia.

Tabela 23. Wyniki analiz korelacji pomiedzy jakoscig zycia a czasem zatrudnienia w ZAZ

Zado- . . : Globalny
wolre | Pt | Nergt | e e | i
Z 2ycia QoL
Czas r Pearsona | -0,23 —0,05 0,09 —0,05 -0,11
zatrudnienia
w ZAZ istotno$¢ | 0,037 0,680 0,407 0,638 0,318

W przeciwienstwie do analizowanych wyzej wynikdw swiadczacych o negatywnym
zwigzku czasu przebywania (zatrudnienia) w WTZ czy w ZAZ, z przeprowadzonych analiz
na grupie 0sob pracujacych na otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia wspoma-
ganego wynika, ze nie ma zwigzku miedzy czasem pracy w zatrudnieniu wspomaganym
a jakoscig zycia badanych (Tabela 24).

180



W swietle wynikéw badan wtasnych

Wynik ten mozna skomentowa¢, odnidstszy sie doswiadczen i obserwacji kadry
Centrum DZWONI, z ktorych wynika, ze zatrudnienie 0séb z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng — nawet to dtugotrwate — tylko w niewielu przypadkach wigze sie ze zmiang
ich sytuacji rodzinno-materialno-bytowej. Najczesciej po podjeciu pracy badani nadal
mieszkajg z rodzicami, nie zaktadajg wtasnych rodzin, wykonuja te samg lub podobna
i podobnie wynagradzang prace. Za zarobione pienigdze kupujg rzeczy uzytku codzien-
nego, wydajg je na drobne przyjemnosci lub doktadajg sie do budzetu domowego.
W niewielkim zakresie realizowane sg kolejne etapy ich niezaleznosci.

Tylko w pojedynczych przypadkach osoby z niepetnosprawnoscig majg szanse (przy
wsparciu rodziny lub instytucji) na samodzielne mieszkanie, na przyktad w formie miesz-
kalnictwa wspomaganego, czy na zatozenie rodziny. Praca nie stuzy — jak w przypadku
wiekszosci dorostych ludzi — zaoszczedzeniu Srodkow, na przyktad na mieszkanie. Ale pra-
ca u wielu oséb rozbudza kolejne potrzeby, mogtaby wiec stac sie srodkiem do realizacji
plandw w tym zakresie. Jednak ze wzgledu na brak wsparcia systemowego zazwyczaj
pozostaje w formie marzen. Tymczasem to wiasnie ,,zatrudnienie wspomagane polega
na przeniesieniu ludzi z modelu zaleznosci w kierunku modelu niezaleznosci (w kierun-
ku — poniewaz nie ma czegos takiego jak catkowita niezaleznos$¢)” (Lynch, 2006, s. 51).

Tabela 24. Wyniki analiz korelacji pomiedzy jakoscig zycia a czasem zatrudnienia
na otwartym rynku pracy w systemie ZW

. . . Globalny
Zadowole- | Produk- | Niezalez- | Integracja ze wskaznik

nie z zycia | tywnos¢ no$¢ | spotecznoscig Q0L

Czas r Pearsona 0,09 0,08 -0,11 0,00 0,08
zatrudnienia na
otwartym rynku | jsotnoge | 0,314 0340 | 0,216 0,976 0,350

w systemie ZW

Ostatnie z przeprowadzonych analiz miaty na celu sprawdzenie, czy wielko$¢ miejsco-
wosci zamieszkania badanych oséb funkcjonujacych w srodowiskach quasi- zawodowych
i zawodowych jest skorelowana z jakoscig ich Zycia. Analizy te wykonano z podziatem
na rodzaj aktywnosci.

Okazuije sie, ze nie odnotowano zadnych istotnych statystycznie korelacji pomiedzy
wyzej wymienionymi zmiennymi u 0sob przebywajacych w WTZ oraz zatrudnionych
w ZAZ. Natomiast w przypadku osdéb zatrudnionych na otwartym rynku w systemie ZW
wielko$¢ miejscowosci zamieszkania koreluje ujemnie z niezaleznoscig i integracja ze
spofecznoscig oraz globalng skalg jakoscig zycia. Sg to korelacje stabe, niemniej jednak
wskazujgce, ze w im wiekszym miescie mieszkajg badani zatrudnieni na otwartym rynku
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w systemie ZW, tym nizsza jest ich ocena jakosci zycia w podskali niezaleznosci oraz in-
tegracji ze spotecznoscig, a takze w globalnej skali jakosci zycia. Wyniki przedstawiono
w Tabeli 25.

Interpretacje tych zaskakujgcych na pierwszy rzut oka wynikdw rozpoczne od ko-
mentarza odnoszgcego sie do analiz dotyczgcych ogotu badanej zbiorowosci, z ktdrych
wynikato, ze wielkos¢ miejscowosci zamieszkania badanych nie jest powigzana z zadng
ze zmiennych dotyczacych jakosci zycia. Po przeprowadzeniu analiz w podgrupach oka-
zato sie, ze w przypadku uczestnikow i uczestniczek WTZ oraz 0séb pracujacych w ZAZ
rowniez nie stwierdzono zadnych zaleznosci. Natomiast pojawity sie one w przypadku
0s6b pracujacych na otwartym rynku pracy w modelu zatrudnienia wspomaganego.
Te zaleznosci sprobuje teraz zinterpretowac.

Whyniki badan wiasnych pokazuja, ze w im wiekszym miescie mieszkajg osoby badane,
tym nizsza jest ich ocena w skali globalnej jakosci zycia oraz w podskalach niezaleznosci
i integracji ze spotecznoscig (Tabela 25). Badani pracujacy w zatrudnieniu wspomaganym
byli gtéwnie mieszkaricami wielkich miast i wsi. Miato to bezposredni zwigzek z lokali-
zacjg Centréw DZWONI — w duzych miastach (Warszawa, aglomeracja $lgska — Bytom)
oraz matych i sredniej wielkosci miastach, ktére obejmuja wsparciem mieszkancow
osciennych wsi (Jarostaw, Ostroda oraz Biatystok).

Aby zinterpretowac wynik wtasnego badania, zaktadam, ze taki stan rzeczy spowo-
dowany jest by¢ moze indywidualng sytuacja badanych zamieszkujacych srodowiska
wiejskie i matomiasteczkowe. Osoby uczestniczace w badaniu mieszkajace na terenie wsi
i matych miast korzystaja z kompleksowego systemu wsparcia®, ktory jest zlokalizowany
w bliskich odlegtosciach od ich miejsca zamieszkania. Osoby te otrzymuja wsparcie, jakie-
go by¢ moze respondenci zamieszkujgcy wieksze miasta nie otrzymali, poniewaz w du-
zych miastach to wsparcie jest rozproszone, prowadzone przez rézne podmioty i trudniej
dostepne. Z analizy indywidualnych historii zyciowych® oséb zamieszkujacych tereny
wiejskie i matomiasteczkowe mozna wnioskowad réwniez, ze zmiana, jaka nastgpita
w ich Zyciu w momencie podjecia zatrudnienia w zaktadzie aktywnosci zawodowej czy
na otwartym rynku pracy w systemie ZW, jest znaczaca i ma ogromny wptyw na ogélne
poczucie jakosci zycia. Przed podjeciem zatrudnienia byli w petni zalezni od swojego sro-
dowiska rodzinnego, natomiast wraz ze zmiang sytuacji ich poczucie niezaleznosci, kom-
petencji, sprawczosci wzrosto. Majg tez wieksze poczucie przynaleznosci do spotecznosci

98 Na terenie Jarostawia i Ostrddy funkcjonuja Kota PSONI, ktére zbudowaty trwate struktury systemowe zapewniaja-
ce wsparcie w réznych obszarach zycia zaréwno osobie z niepetnosprawnoscig intelektualna, jak i jej najblizszemu
otoczeniu. Ze struktur tych moga korzysta¢ osoby mieszkujgce w wymienionych miastach oraz gminach i powiatach
osciennych (gtéwnie w mniejszych miasteczkach i we wsiach).

99 Informacje zebrane przez autorke badania podczas dodatkowej analizy desk research na podstawie dokumentacji
prowadzonej przez Centra DZWONI.
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lokalnej, poniewaz zaczeli by¢ inaczej postrzegani przez sasiadow i znajomych, przede
wszystkim jako osoby samodzielne, mogace petnic role pracownika. W mniejszych miej-
scowosciach wiezi sasiedzkie sg tatwiejsze do zbudowania i utrzymania niz w duzym
miescie, gdzie dominuje anonimowosc.

Tabela 25. Wyniki analiz korelacji pomiedzy wielko$cig miejscowosci zamieszkania
a jakoscig zycia w grupie oséb przebywajacych w WTZ, ZAZ | ZW

Zado- i . .| Integracja | Globalny
wolenie tPr\Zgglgc, N'ﬁéasfz ze spotecz- | wskaznik
z 7ycia y noscia QoL
Wielkos¢ rho
miejscowoéci  Spearmana 012 | 0,09 013 ~0,04 0,01
zamieszkania , .,
—WTZ Istotnosc 0,133 0,275 0,096 0,628 0,909
Wielkos¢ rho
miejscowosci Spearmana 0,01 0,03 0,00 0,08 0,05
zamieszkania , .,
—7A7 istotnosc 0,898 0,792 0,976 0,459 0,628
Wielko$¢ rho
miejscowosci Spearmana 0,01 0,13 0,25 0,22 ~0,24
zamieszkania , ,,
—7W Istotnosc 0,924 0,137 0,003 0,009 0,005

W podsumowaniu przedstawie wspdtzaleznosci, jakie wystgpity pomiedzy poszcze-
golnymi zmiennymi a globalng skalg jakosci zycia w catej badanej zbiorowosci.

Na podstawie wykonanych analiz mozna stwierdzi¢, ze globalna ocena jakosci zycia
dorostych osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng nie jest uzalezniona od ptci, wiel-
kosci miejsca zamieszkania ani czasu zatrudnienia — czy to w ZAZ-ie, czy na otwartym
rynku pracy w systemie ZW. Natomiast ocena jakosci zycia jest skorelowana z:

- forma aktywnosci quasi-zawodowej i zawodowej: najwyzsze oceny jakosci zycia pre-
zentowaty osoby pracujgce na otwartym rynku pracy w systemie ZW, kolejno osoby
pracujace w zakfadzie aktywnosci zawodowej, zas najnizsze uczestnicy WTZ-6w;

— wiekiem: im starsze osoby badane, tym nizej oceniajg jako$¢ swojego zycia;

- stopniem niepetnosprawnosci: im gtebszy stopien niepetnosprawnosci, tym gorsza
ocena jakosci zycia;

— wyksztatceniem: im wyisze wyksztatcenie, tym lepsza deklarowana jakos¢ zycia;

—stanem zdrowia: im lepszy stan zdrowia, tym wyzsza ocena jakosci zycia;

—wtasng sytuacjg materialng oraz sytuacjg materialng rodziny: im lepsza sytuacja
materialna, tym wyzsza ocena jakosci zycia;
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— statusem zamieszkania: osoby mieszkajgce z mezem lub zong prezentujg wyisze
oceny jakosci zycia niz osoby mieszkajgce z rodzicami, opiekunami lub innymi oso-
bami oraz osoby mieszkajgce w domach pomocy spoteczne;j;

— strukturg rodziny: poziom globalnej jakosci zycia jest wyraznie wyzszy wérdd osob
z petnych rodzin w poréwnaniu do osdb, ktdre udzielity innych odpowiedszi;

- czasem przebywania w WTZ: im dtuzej badani przebywajg WTZ, tym nizsza jest ich
ocena globalnej jakosci zycia oraz jakosci zycia w podskali niezaleznosci.

5.4. Predyktory jakosci zycia osob z niepetnosprawnosciq intelektualng
- wyniki analizy regresji

W celu udzielenia odpowiedzi na pytanie o, czyste” (nieuwiktane we wspdtzaleznosci
z innymi zmiennymi) predyktory jakosci zycia, przeprowadzono analizy regresji liniowej
metoda krokowa.

Na tym etapie analiz statystycznych przetestowano szereg modeli regresji dla wyjas-
-nienia zmiennosci zmiennych zaleznych, a wiec zadowolenia z zycia, produktywnosci,
niezaleznosci i integracji ze spotecznoscia oraz globalnej skali jakosci zycia. Do poszcze-
gblnych modeli regresji wigczono tylko te zmienne, ktére w analizie zwigzkdw korela-
cyjnych byty w istotny statystycznie sposdb powigzane ze zmienng zalezng. Zestawienie
tych zmiennych dla globalnej skali jakosci zycia i poszczegdlnych podskal zamieszczono
w Aneksie 4.

Do podsumowania analiz — predyktoréw jakosci zycia oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng — przygotowano bloki zmiennych, ktore miaty tworzy¢ pewien cigg informa-
cyjny o osobie i jej sytuacji rodzinnej, edukacyjno-zawodowej i materialnej (Tabela 26).

Tabela 26. Bloki analizowanych zmiennych

Blok 1 Blok 2 Blok 3 Blok 4
Indywidualne Sytuacja Sytuacja edukacyjno- | Sytuacja

czynniki biologiczne | rodzinna -zawodowa materialna

wiek struktura rodziny wyksztatcenie sytuacja materialna
stopien status zamieszkania | rodzaj aktywnosci osoby
niepetnosprawnosci zawodowej sytuacja materialna
stan zdrowia rodziny

Zrédto: opracowanie wasne.

Wyniki analiz regresji wyjasniajacych globalng jakos¢ zycia zostaty zamieszczone
w Tabeli 27. Jako predyktory wigczono nastepujgce zmienne socjodemograficzne: ro-
dzaj aktywnosci quasi-zawodowe] i zawodowej, wiek, stopien niepetnosprawnosci,
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wyksztatcenie, stan zdrowia, wtasna sytuacja materialna i sytuacja materialna rodziny,
status zamieszkania, struktura rodziny (zob. Aneks 4, Zatacznik 1). Wartosci wspdtczyn-
nikow regresji dla predyktordw, ktore okazaty sie nieistotne statystycznie w analizie
regresji zamieszczono w aneksie (zob. Aneks 5, Tabela 28).

Tabela 27. Model wyjasniajacy jakos¢ zycia w skali globalnej przy uwzglednieniu form aktywnosci
zawodowej oraz zmiennych socjodemograficznych

Model b SE B t p R? |AR? |Fzmiany
1 (Stata) 79,55 (0,69 116,03 |<0,001
WTZ poziom referencyjny 0,32 165,13%**
Otwarty rynek 14,8711,16 (0,56 |12,85 |<0,001
2 (Stata) 74,89 10,72 104,59 |<0,001
WTZ poziom referencyjny ok
Otwarty rynek 19,53 1,07 [0,74 [18,20 |<0,001 05010,18 /129,71
IAZ 14,28 11,25 (0,46 |11,39 |<0,001
3 (Stata) 60,74 12,34 25,92 |<0,001
WTZ poziom referencyjny
Otwarty rynek 19,64 11,02 [0,74 19,27 |<0,001 0,55 [0,05 |39,78%**
A7 149011,20 (0,48 |12,47 |<0,001
oyuadamate: 1436 069 023 [631 |<0,001
4 (Stata) 55,12 2,64 20,87 |<0,001
WTZ poziom referencyjny
Otwarty rynek 19,001,01 |0,72 |18,87 |<0,001
ZAZ 14,721,17 048 [12,60 |<0,001 |0,57 [0,02|18,23***
mﬂgc\ﬁr@g;?me 379 (0,69 |020 [552 |<0,001
Stan zdrowia 2,10 10,49 0,15 4,27 |<0,001
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5 (Stata) 55,49 [2,64 | 21,04 |<0,001
WTZ poziom referencyjny
Otwarty rynek 18,83 (1,01 |0,71 |18,70 [<0,001
IAZ 14,44 11,17 0,47 |12,34 |<0,001

Sytuacja mate- 0,58 [0,013,89*
rialna w rodzinie 3691069 10,19 1538 <0001 |5 ' '

Stan zdrowia 2,18 10,49 |0,16 |4,43 <0,001
Rodzina niepetna | poziom referencyjny

Inna struktura
rodziny -4,00 12,03 |-0,07 |-1,97 0,050

* p<0,05; ** p<0,005; *** p<0,001.

Jako pierwszag wykonano analize wariancji dla globalnej skali jakosci zycia.
W pierwszym modelu istotnym predyktorem okazafo sie zatrudnienie na otwartym
rynku (B=0,56). Zmienna ta jest dodatnio i silnie powigzana z 0ogoélng jakoscia zycia. Ten
model wyjasnia 32% wariancji zmiennej zalezne;j.

W drugim modelu istotnymi predyktorami jakosci zycia sg zaréwno zatrudnienie na
otwartym rynku (B=0,74), jak i w ZAZ (B=0,46). Pierwszy z tych predyktoréw jest wyraznie
silniejszy niz drugi, oba wyjasniaja 50% zmiennosci ogolnej jakosci zycia.

Z kolei trzeci model wyjasnia 55% wariancji globalnej jakosci zycia. Obok dwu wczes-
-niejszych predyktoréw istotna okazata sie sytuacja materialna w rodzinie ($=0,23).
Wszystkie te zmienne sg dodatnio powigzane z globalng jakoscia zycia.

W czwartym modelu, w ktérym udato sie wyjasnic jeszcze wiekszy udziat, bo 57%
zmiennosci, odnotowano nastepujgce istotne predyktory globalnej jakosci zycia: zatrud-
nienie na otwartym rynku (f=0,72) oraz w ZAZ ($=0,48), sytuacja materialna w rodzinie
(B=0,20) oraz stan zdrowia badanych ($=0,15). Zwigzki pomiedzy wymienionymi pre-
dyktorami a zmienng zalezng s dodatnie i istotne statystycznie.

Jak sie okazuje, ostatni model wyjasnia juz niewiele wiecej, bo 58% wariancji zmienne;j
zaleznej, co jednak swiadczy w przypadku takiej niewielkiej liczby zmiennych o bardzo
dobrym dopasowaniu modelu. Wysoka moc utrzymaty predyktory zwigzane z zatrudnie-
niem na otwartym rynku w systemie ZW (B=0,71) i w ZAZ (B=0,47). Minimalnie ostabto
znaczenie sytuacji materialnej w rodzinie (p= 0,19) a minimalnie wzrosto znaczenie stanu
zdrowia (B=0,16) i pojawit sie ostatni predyktor ,inna struktura rodziny” w poréwnaniu
do ,rodziny niepetnej” (B=— 0,07) jako jedyny ujemnie powigzany z globalng jakoscig
zycia.

Kiedy przyjrzymy sie poszczeg6lnym modelom, zobaczymy, ze praca na otwartym
rynku pracy w systemie zatrudnienia wspomaganego jest najsilniejszym pozytywnym
predyktorem jakosci zycia. Jego moc minimalnie spadfa przy wprowadzaniu kolejnych
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zmiennych, aby ostatecznie osiggng¢ w ostatnim, pigtym modelu wartos¢ (f=0,71). Ostat-
ni model pokazuje nam wyraznie, ze zatrudnienie na otwartym rynku pracy w systemie
zatrudnienia wspomaganego ma bardzo istotne znaczenie dla jakosci zycia badanych.

Podobng analize wariancji przeprowadzono dla poszczegdinych podskal jakosci zycia.

Jako pierwszg wykonano analize wyjasniajacg wariancje zadowolenia z zycia, spraw-
dzajac, jak rodzaj aktywnosci zawodowej, stan zdrowia badanych, a takze wtasna i ro-
dzinna sytuacja materialna wyjasniaja wariancje zadowolenia z zycia badanych. Do analiz
wigczono tylko te zmienne, ktére w analizie wariancji dla zadowolenia z zycia okazaty
sie istotne statystycznie (zob. Aneks 4, Zatacznik 2). Wartosci wspotczynnikdw regres;ji
dla predyktorow, ktdre okazaty sie nieistotne statystycznie w tej analizie, zamieszczono
w aneksie (zob. Aneks 5, Tabela 30).

A oto wyniki analizy regresji wyjasniajacej zadowolenie z zycia badanych.

Tabela 29. Model wyjasniajacy poziom zadowolenia z zycia przy uwzglednieniu zmiennych
socjodemograficznych oraz formy aktywnosci zawodowej

Model b SE |B t p R? | AR? | F zmiany
1 (Stata) 1697 | 0,88 1922 | <0,001
a)/trgzgf"r:ate”a'”a 215 (027 {039 [799 |<0,001 b o
2 (Stata) 15,72 | 1,03 1531 | <0,001
a}’trgagf]i?ate”a'”a 203 1027 036 |744 |<0001|016 |001 |549*
Stan zdrowia 045 (0,19 |0,12 |[2,34 |0,020
3 (Stata) 16,07 | 1,04 15,51 | <0,001
a/ytrgfjgfﬂr:ate”a'”a 199 |027 036 |7.32 |<0001
Stan zdrowia 044 1019 011 |230 |ooz2 |7 (001 (427
WTZ poziom referencyjny
ZAZ 0,88 0,43 |-0,10 |-2,07 | 0,040
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4 (Statfa) 16,29 | 1,04 15,71 | <0,001
aytrgfgf]i?ate”a'”a 197 [027 035 |726 |<0001
Stan zdrowia 050 |019 |013 |260 {0010 [p1g [p01 |425*
WTZ poziom referencyjny
IAZ -1,25 10,46 |-0,14 [-2,71 | 0,007
Otwarty rynek -0,81 10,39 [-0,11 [-2,06 | 0,040

* p<0,05; ** p<0,005; *** p<0,001.

W pierwszym modelu istotnym predyktorem (o umiarkowane;j sile i dodatnim zwigz-
ku ze zmienng zaleing) okazata sie sytuacja materialna w rodzinie (f=0,39). Model ten
wyjasnia 15% zmiennosci zadowolenia z zycia.

W drugim modelu, obok sytuacji materialnej w rodzinie (=0,36) dofgczono stan
zdrowia badanych (B=0,12). Jest on powigzany dodatnio, cho¢ stabo, z zadowoleniem
z zycia badanych, a oba predyktory wyjasniajg niewiele wiecej, bo tylko 16% wariancji
zmiennej zalezne;.

W trzecim modelu nadal istotnymi predyktorami pozostaty sytuacja materialna w ro-
dzinie (B=0,36) i stan zdrowia badanych (B=0,11). Dotgczone do modelu zatrudnienie
w ZAZ takze istotnie, ale co ciekawe — ujemnie (cho¢ do$¢ stabo) wptywato na zado-
wolenie z zycia (B=—0,10) Trzeci model wyjasnia 18% zmiennosci zadowolenia z zycia
badanych.

Ostatni model wyjasnia minimalnie wyzszy udziat wariancji zmiennej zaleznej —
19% — po wtaczeniu do modelu zmiennych: sytuacja materialna w rodzinie (=0,35);
stan zdrowia (B=0,13) oraz zatrudnienie w ZAZ (f=-0,14) i na otwartym rynku (f=-0,11).
Ostatnia zaleznosc jest takze ujemna ze stabg sitg predyktora. W przypadku tego wyni-
ku, ktory wyraznie wskazuje, ze po podjeciu pracy na chronionym czy otwartym rynku
pracy w systemie ZW poczucie zadowolenia z zycia uczestnika warsztatdw terapii zaje-
ciowej spada — mozna pokusic sie o nastepujacy komentarz: uczestnicy i uczestniczki
warsztatow terapii zajeciowej funkcjonujg na co dzied w warunkach zapewniajgcych im
poczucie bezpieczenstwa i komfortu. Tymczasem po podjeciu zatrudnienia sytuacja sie
zmienia, poniewaz realia rynku pracy wymuszajg konfrontacje z wymogami stawianymi
przez pracodawce. Ta konfrontacja moze mie¢ wptyw na spadek poczucia zadowolenia
z wlasnego zycia 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng — przynajmniej w poczatko-
wym okresie adaptacji na stanowisku pracy i préb integracji w zespole pracowniczym.
Potwierdzajg to rowniez badania zagraniczne, z ktérych wynika, ze poziom jakosci zycia
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nie poprawia sie natychmiast po znalezieniu zatrudniania w zwyktej firmie, poniewaz
poczatkowy stres moze ten poziom obnizy¢ (Fabian, 1992). Wyniki analiz regresji przed-
stawiono w Tabeli 29.

W nastepnym etapie wykonano analogiczng analize dla podskali produktywnosci jako
zmiennej wyjasnianej. Jak w przypadku prezentacji wczesniejszych modeli do analizy
wigczono tylko te zmienne, ktdre podczas wykonywanej analizy wariancji dla podskali
produktywnos¢ okazaty sie istotne statystycznie, to jest rodzaj aktywnosci zawodowej,
wiek, stopien niepetnosprawnosci, wyksztafcenie, stan zdrowia, wtasng sytuacje mate-
rialng, status zamieszkania (zob. Aneks 4, Zatacznik 3).

Whyniki analizy regresji zostaty zamieszczone w Tabeli 31. Wartosci wspotczynnikdw
regresji dla predyktordw, ktore okazaty sie nieistotne statystycznie zamieszczono w anek-
sie (zob. Aneks 5, Tabela 32).

189



Aktywnosc¢ zawodowa a jakos¢ zycia dorostych osob z niepetnosprawnoscig intelektualng

Tabela 31. Model wyjasniajacy poziom produktywnosci przy uwzglednieniu formy
aktywnosci zawodowej oraz zmiennych socjodemograficznych

Model b SE |B |t p R? | AR? | F zmiany
1 (Stata) 16,56 | 034 48,47 |<0,001
WTZ poziom referencyjny 0,43 265,65%**
Otwarty rynek 9,62 059 0,66 |16,30 |<0,001
2 (Stata) 12,56 | 0,17 7343 | <0,001
WTZ poziom referencyjny
0,90 [047 |1706,51%**
Otwarty rynek 13,62 [026 |0,93 |51,97 |<0,001
A7 12,48 (0,30 (0,74 |41,31 |[<0,001
3 (Stata) 1044 | 047 22,23 | <0,001
WTZ poziom referencyjny
Otwarty rynek 13,42 [0,26 [0,92 [52,08 |[<0,001 |091 |0,01 |23,16%**
/A7 12,45 10,29 |0,74 | 42,47 |<0,001
Stan zdrowia 060 (012 [0,08 |481 |<0,001
4 (Stata) 10,54 |047 22,46 | <0,001
WTZ poziom referencyjny
Otwarty rynek 1339 0,26 |092 [5223 |[<0,001
IAZ 12,43 10,29 |0,74 |42,63 |<0,001 {091 |0,00 |4,80*
Stan zdrowia 053 [013 [007 [415 |[<0,001
Zyje skromnie poziom referencyjny
Zyje bardzo dobrze 055 025 (004 |219 |0,029
5 (Stata) 9,88 0,50 19,74 | <0,001
WTZ poziom referencyjny
Otwarty rynek 1332 0,25 |091 |5260 |<0,001
A7 1251 10,29 0,74 |43,44 |<0,001
Stan zdrowia 054 |013 [007 [427 |<0,001 031|000 1205
Zyje skromnie poziom referencyjny
Zyje bardzo dobrze [1,19 [031 |008 387 |[<0,001
Zyje érednio 097 |028 [007 [347 0001

* p<0,05; ** p<0,005; *** p<0,001.

W pierwszym modelu istotnym predyktorem okazato sie zatrudnienie na otwartym
rynku w systemie zatrudnienia wspomaganego (=0,66). Zmienna ta jest powigzana
dodatnio z produktywnoscig, a predyktor jest silny. Okazuje sie, ze model ten wyjasnia
43% wariancji zmiennej zalezne;j.
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Do drugiego modelu wtgczono zatrudnienie w ZAZ. Zaréwno zatrudnienie na otwar-
tym rynku ($=0,93), jak i w ZAZ (B=0,74) s3 powigzane dodatnio i bardzo silnie z pro-
duktywnoscig, wyjasniajac az 90% zmiennosci tej zmiennej.

W kolejnych modelach odnotowano juz niewielkie wzrosty wyjasnianej wariancji —
zaledwie 0 1%. Do najistotniejszych predyktoréw konsekwentnie nalezg zmienne zwig-
zane z zatrudnieniem na otwartym rynku ($=0,91) oraz w ZAZ (B=0,74). Niewielkie, ale
istotne znaczenie wykazuja jeszcze stan zdrowia ($=0,07) oraz wtasna sytuacja finanso-
wa (B=0,07 i B=0,08). Wydaje sie wiec zrozumiate, ze dla produktywnosci zasadniczym
warunkiem jest mozliwos¢ pracy. Co oznacza, ze po podjeciu zatrudnienia na chronio-
nym, a zwfaszcza na otwartym rynku pracy produktywnos¢ oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng bedzie wzrastata (zob. Tabela 31).

Przeprowadzono takze analizy regresji dla jakosci zycia w podskali niezaleznosci przy
wtaczeniu do modelu: formy aktywnosci zawodowej, wieku, stopnia niepetnosprawno-
$ci, wyksztatcenia, stanu zdrowia oraz statusu zamieszkania (zob. Aneks 4, Zatacznik 4).
Wartosci wspdtczynnikow regresji dla predyktordw, ktére okazaty sie nieistotne staty-
stycznie, zamieszczono w aneksie (zob. Aneks 5, Tabela 34).

Tabela 33. Model wyjasniajacy poziom niezaleznosci przy uwzglednieniu formy aktywnosci
zawodowej oraz zmiennych socjodemograficznych

Model b | SE| B t p R? | AR? | F zmiany
1 (Stata) 21,54 10,22 96,20 | <0,001
WTZ poziom referencyjny 0,22 102,94**x*
Otwarty rynek 3,83 10,38|0,46 [10,15|<0,001
2 (Stata) 20,65 (0,26 78,77 | <0,001
WTZ poziom referencyjny 028|007 |34 56%++
Otwarty rynek 4,72 10,39(0,57 |12,04|<0,001
ZAZ 2,68 |0,4610,28 |5,88 |<0,001
3 (Stata) 21,74 10,36 59,82 | <0,001
WTZ poziom referencyjny
Otwarty rynek 3,81 0,44 (0,46 |8,66 |<0,001
0,31/0,03 [17,81***
IAZ 2,16 10,46]0,22 |4,65 |<0,001
Lekki stopien poziom referencyjny

Znaczny stopien -1,6810,40|-0,21 |-4,22 | <0,001
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4 (Stafa) 21,35/0,38 56,44 | <0,001
WTZ poziom referencyjny
Otwarty rynek 3,80 [0,43(0,46 |8,75 |<0,001
IAZ 198 046|021 |4,31 |<0,001
Lekki stopien poziom referencyjny 0,33/0,02 | 10,61**
Znaczny stopien -1,4510,40|-0,18 |-3,62 | <0,001
Eg?ﬁéa&%\gg\%@'e poziom referencyjny
?é'ggﬁaw‘)dowa 127 039014 |3,26 |0,001
5 (Stafa) 21,00|0,40 53,10<0,001
WTZ poziom referencyjny
Otwarty rynek 3,81 (043|046 |8,85 |<0,001
IAZ 2,17 10,4610,23 |4,71 |<0,001
Lekki stopien poziom referencyjny
Znaczny stopiefi | 1,44]0,40]-0,18 | 3,65 [ <0,001 | 034 {001 | 759"
Eg’(fjnséap\)/\(l)%vsvt%\lls/ry\?v_e poziom referencyjny
?é'ggégw‘)dowa 1,55 [0,40[0,17 |3,89 |<0,001
Gimnazjalne 1,25 (0,4610,12 |2,76 |0,006
6 (Stafa) 19,42 10,74 26,12 |<0,001
WTZ poziom referencyjny
Otwarty rynek 366 (0,430,444 |8,48 |<0,001
ZAZ 2,19 10,46|0,23 |4,77 |<0,001
Lekki stopien poziom referencyjny
Znaczny stopien  (-1,4710,39|-0,18|-3,73|<0,001 | 0 36 | 0,01 | 6,24*
Eg’(fjnséap\)%?jvsvt%\llvrg\(/ev_e poziom referencyjny
?é'é%}iﬁ%w"dowa 1,43 0,40(0,16 |3,58 |<0,001
Gimnazjalne 1,28 (0,45|0,12 |2,83 {0,005
Stan zdrowia 0,46 10,18(0,11 |2,50 (0,013
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7 (Stata) 19,34 10,74 26,18 | <0,001
WTZ poziom referencyjny
Otwarty rynek 3,77 10,43|0,46 |8,76 |<0,001
IAZ 2,14 10,46|0,22 |4,70 |<0,001
Lekki stopien poziom referencyjny
Znaczny stopien -1,36 (0,39 |-0,17|-3,46 /0,001 | 37|0,01|6,92*
E(e);jnséa;%?jvsvtg\llvnol\fv_e poziom referencyjny
Eékeﬁgégmdowa 1,43 [0,40(0,16 [3,60 |<0,001
Gimnazjalne 1,27 (0,45]10,12 |2,84 |0,005
Stan zdrowia 0,49 10,18 |0,11 |2,68 |0,008
Model b SE |B t p R? | AR? | Fzmiany
7 Sam/sama poziom referencyjny
;’g(ﬂggﬁgomocy -2,30{0,88 [-0,11 |-2,63 | 0,009
8 (Stata) 19,48 0,74 26,42 | <0,001
WTZ poziom referencyjny
Otwarty rynek 3,72 10,4310,45 |8,70 |<0,001
IAZ 2,26 10,4610,24 4,95 |<0,001
Lekki stopien poziom referencyjny
Znaczny stopien -1,3510,39|-0,17|-3,45 | 0,001
ngnséap%?jv:t%\llvry&/e poziom referencyjny 038|001 |5,00°
?é‘;ﬁgﬁaw"dowa 1,41 039016 |3,59 |<0,001
Gimnazjalne 1,22 (0,4510,12 |2,73 |0,007
Stan zdrowia 0,48 (0,18(0,11 |2,66 |0,008
Sam/sama poziom referencyjny
;’g(ﬂgg‘;gomocy -2,39|0,87 |-0,11|-2,74 | 0,006
Inna osoba -1,2910,57 |-0,09 | -2,26 | 0,025
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9 (Stata) 21,6010,95 22,83 <0,001
WTZ poziom referencyjny
Otwarty rynek 3,72 |10,4210,45 [8,82 |<0,001
IAZ 2,28 10,45]0,24 |5,09 |<0,001
Lekki stopien poziom referencyjny
Znaczny stopien -1,2310,39|-0,15|-3,18 | 0,002

Podstawowe i nie-
pefne podstawowe

Szkotazawodowa |1 39 10391016 (3,59 |<0,001|0,40|0,0212,22**

poziom referencyjny

specjalna

Gimnazjalne 1,36 (0,4410,13 |3,07 |0,002
Stan zdrowia 0,47 (0,18 (0,11 |2,65 |0,009
Sam/sama poziom referencyjny

W domu pomocy | _ _ _

spofeczne] 4,56 (1,06 |-0,22 |-4,30 | <0,001
Inna osoba -3,4410,83-0,25|-4,13 | <0,001
Rodzice/ B ~ _
opiekunowie 2,3310,67|-0,23|-3,50|0,001

* p<0,05; ** p<0,005; *** p<0,001.

W pierwszym modelu istotnym predyktorem o umiarkowane; sile okazato sie zatrud-
nienie na otwartym rynku w systemie ZW (B=0,46). Model ten wyjasniat 22% wariancji
podskali niezaleznosci.

W drugim modelu dotgczono zatrudnienie w ZAZ, co wptyneto na wzrost znaczenia
zatrudnienia na otwartym rynku pracy w systemie ZW (=0,57), ujawniajac takze po-
zytywng role zatrudnienia w ZAZ (B=0,28). Oba te predyktory sa powigzane dodatnio
z niezaleznoscia, przy czym zatrudnienie w ZAZ to predyktor o stabej sile, a zatrudnienie
na otwartym rynku to predyktor silny. Caty model wyjasnia 28% zmiennosci w podskali
niezaleznosci.

W trzecim modelu dotgczono stopien niepetnosprawnosci, ktory okazat sie istotnym
predyktorem ($=-0,21). Jest on powigzany ujemnie, cho¢ niezbyt silnie z niezalezno-
$cig. Wraz z zatrudnieniem na otwartym rynku ($=0,46) oraz w ZAZ (f=0,22) model ten
wyjasnia 31% wariancji zmiennej zalezne;.

Z kolei czwarty model analizy wyjasnia 33% zmiennosci w podskali niezaleznosci. Do
istotnych predyktoréw nalezg nadal: zatrudnienie na otwartym rynku (B=0,46) i zatrud-
nienie w ZAZ (B=0,21), znaczny stopien niepetnosprawnosci (B=-0,18) oraz wyksztatcenie
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na poziomie szkoty zawodowej (B=0,14). Jedynie pierwszy predyktor jest umiarkowa-
nie silny, pozostate zas sg o stabej sile. Ostatni predyktor jest powigzany dodatnio ze
zmienng zalezna.

Pigty model wyjasnia niewiele wiecej, bo 34% wariancji w podskali niezaleznosci.
Ujemny zwigzek o takiej samej sile jak w poprzednim modelu odnotowano jedynie
pomiedzy zmienng zalezng a znacznym stopniem niepetnosprawnosci (8=—0,18). Po-
dobnie silne jak w poprzednim modelu pozostate predyktory s3 powigzane dodatnio:
zatrudnienie na otwartym rynku (B=0,46), a takze zatrudnienie w ZAZ (B=0,23). Dodat-
kowo zmienng wyjasniajaca okazato sie wyksztatcenie na poziomie szkoty zawodowe;j
specjalnej (B=0,17) oraz gimnazjalne (B=0,12).

Z kolei w szdstym modelu jako nowa zmienna wyjasniajgca pojawit sie stan zdrowia
jako istotny predyktor niezaleznosci zyciowej (f=0,11). Jest on powigzany dodatnio, cho¢
stabo ze zmienng zalezng. Wraz z pozostatymi istotnymi o podobnej jak w poprzednim
modelu sile predyktorami: zatrudnienie na otwartym rynku (8=0,44), zatrudnienie w ZAZ
(B=0,23), znaczny stopien niepetnosprawnosci (=-0,18), wyksztatcenie na poziomie
szkoty zawodowej specjalnej (B=0,16) oraz gimnazjalne (B=0,12), model ten wyjasnia
36% zmiennosci w podskali niezaleznosci.

W siddmym modelu procent wyjasnianej wariancji w podskali niezaleznos$ci wzrdst
nieznacznie do 37%, dzieki wtaczeniu kolejnej zmiennej — mieszkanie w domu pomocy
spotecznej (B=—0,11). Ostatni predyktor jest staby i ujemnie powigzany ze zmienng za-
lezna. Pokazuje, ze zamieszkanie w domu pomocy spotecznej nie sprzyja niezaleznosci.

Do dsmego modelu dofgczono mieszkanie z inng osobg, co takze ma negatywny
zwigzek z niezaleznoscig (B=—0,09). Pozostate predyktory majg podobng site jak w po-
przednim modelu. Jak sie okazuje, model ten wyjasnia 38% wariancji zmiennej zaleznej.

W dziewigtym modelu, ostatnim, istotnym negatywnym predyktorem okazato sie
mieszkanie z rodzicami czy opiekunami (B=—0,23). Zatrudnienie w ZAZ i na otwartym ryn-
ku, a takze wyksztatcenie na poziomie szkoty zawodowej specjalnej oraz stan zdrowia majg
takie same wartosci B jak w poprzednim modelu. Zmiane odnotowano w nastepujacych
predyktorach: wyksztatcenie gimnazjalne (f=0,13) oraz znaczny stopien niepetnosprawno-
$ci (B=-0,15), mieszkanie w domu pomocy spotecznej (B=—0,22) i mieszkanie z inng osobg
(B=-0,25). Status zamieszkania i stopien niepetnosprawnosci sy powigzane ujemnie z nie-
zaleznoscig, natomiast pozostate predyktory sprzyjaja niezaleznosci. Model ten wyjasnia
najwiecej: 40% wariancji zmiennej zaleznej. Wyniki analizy regresji zostaty przedstawione
w Tabeli 33.

Jako ostatni testowano model dla integracji ze spotecznoscia jako zmiennej wyja-
$nianej. Jak w przypadku wczedniejszych modeli do analizy wigczono tylko te zmien-
ne socjodemograficzne, ktére w analizie wariancji dla tej podskali okazaty sie istotne
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statystycznie, to jest forma aktywnosci zawodowej, stopien niepetnosprawnosci, wy-
ksztatcenie, stan zdrowia oraz wtasna sytuacja materialna (zob. Aneks 4, Zatacznik 5).
Wyniki analiz regresji wyjasniajacych integracje ze spotecznoscig badanych zamiesz-
czono w Tabeli 35. Wartosci wspotczynnikdw regresji dla predyktordw, ktore okazaty sie
nieistotne statystycznie w tej analizie zamieszczono w aneksie (zob. Aneks 5, Tabela 36.).

Tabela 35. Model wyjasniajacy poziom integracji ze spotecznoscia przy uwzglednieniu formy
aktywnosci zawodowej oraz zmiennych socjodemograficznych

Model b SE B t p R?  AR? Fzmiany
1 (Stata) 17,57 0,22 78,43 <0,001
WTZ poziom referencyjny 0,10 38,32%**
Otwarty rynek 2,31 0,38 0,31 6,19 <0,001
2 (Stata) 17,20 0,25 69,94 <0,001
WTZ poziom referencyjny
Otwarty rynek 2,23 0,37 030 6,06 <0001 0,12 0,03 11,39**
Zyje skromnie poziom referencyjny
Zyje bardzo dobrze 1,30 0,39 0,17 3,37 0,001
3 (Stafa) 17,06 0,25 69,58 <0,001
WTZ poziom referencyjny
Otwarty rynek 2,22 036 030 6,11 <0,001
Zyje skromnie poziom referencyjny
Zyje bardzo dobrze 1,38 0,38 0,18 3,64 <0,001 015 0,03 12,43%*
Eg?nséap\;\é%\,svt?a\livrg\?v-e poziom referencyjny
Wyksztafcenie 333 094 017 353 <0,001

srednie i wyzsze

* p<0,05; ** p<0,005; *** p<0,001.

Jak sie okazuje, pierwszy model wyjasnia 10% wariancji integracji ze spotecznoscia.
Jako istotny predyktor odnotowano zatrudnienie na otwartym rynku (f=0,31). Jest to
predyktor o umiarkowane;j sile i dodatnim zwigzku ze zmienng zalezna.

W drugim modelu wyjasniona wariancja zmiennej zaleznej wzrosta do 12%. Istotnymi

predyktorami okazato sie zatrudnienie na otwartym rynku (f=0,30) oraz bardzo dobra
wiasna sytuacja finansowa ($=0,17). Drugi predyktor okazat sie staby, lecz réwniez do-
datnio powigzany z integracjg ze spotecznoscia.
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Z kolei w trzecim modelu do istotnych predyktoréw nalezg nadal zatrud-
nienie na otwartym rynku (B=0,30), bardzo dobra wifasna sytuacja finansowa
(B=0,18) oraz wyksztatcenie $rednie i powyzej (=0,17). Ostatni predyktor ma stabg
site. Jego zwigzek ze zmienng zalezng jest dodatni. Model ten wyjasnia zaledwie 15%
wariancji w podskali integracji ze spotecznoscia, co Swiadczy o tym, ze poza zasiegiem
mojej analizy znalazly sie wazne czynniki decydujace o tej integraciji.

Podsumowanie

Ocena jakosci zycia dorostych 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng wigze sie
przede wszystkim z ich aktywnoscig zawodowa. W interpretowaniu uzyskanych wynikow
wazne okazaty sie — oprdcz zatrudnienia na otwartym rynku pracy w systemie zatrudnie-
nia wspomaganego oraz pracy w ZAZ-ie — stan zdrowia, struktura rodziny (inna struktura
rodziny vs rodzina niepetna) i sytuacja materialna rodziny. Nieistotne statystycznie dla
prognozowania globalnej jakosci zycia okazaty sie: wyksztatcenie, wtasna sytuacja ma-
terialna, wiek, zamieszkanie oraz stopien niepetnosprawnosci (zob. Aneks 5, Tabela 28).

Do podsumowania wynikéw wykorzystano bloki zmiennych (zob. Tabela 26). Zapre-
zentowane w Tabeli 27 wyniki dostarczyty mi wiele satysfakcji, ale staty sie tez Zzrédtem
watpliwosci i pytan.

Jesli spojrzymy na pierwszy blok zmiennych nazwany indywidualne czynniki biologicz-
ne, to widzimy, ze stan zdrowia jest w nim najsilniejszym predyktorem i istotnie wigze
sie z jakoscig zycia. Mozna wiec prognozowac, ze im lepszy stan zdrowia badanych, tym
lepsza bedzie ich jakos¢ zycia. Pozostate dwie zmienne z tego bloku, czyli wiek i stopien
niepetnosprawnosci, okazaty sie nieistotne statystycznie. Oznacza to, ze wiek ani sto-
pien niepetnosprawnosci intelektualnej nie muszg by¢ przeszkoda dla poczucia wysokiej
jakosci zycia. Powyzszy wynik wpisuje sie w koncepcje jakosci zycia stworzong w nurcie
spoteczno-ekologicznym, ktdra skupia sie na zrozumieniu funkcjonowania i niepetno-
sprawnosci na podstawie interakcji miedzy osobg a Srodowiskiem (Keith, Schalock, 2000;
Schalock, Verdugo, 2002). Wynik ten réwniez dobrze koresponduje z moimi zawodowy-
mi do$wiadczeniami, z ktorych wynika, ze stopien niepetnosprawnosci nie ma zasad-
niczego wptywu na jako$¢ zycia dorostych oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Wieksza role w tym zakresie przypisuje sie zewnetrznym czynnikom Srodowiskowym
(tj. otoczeniu, rodzinie, zabezpieczeniu spotecznemu, wartosciom, postawom, ofercie
$rodowiskowej), a nie indywidualnym czynnikom biologicznym danej osoby.

Sposrdd zmiennych nalezacych do grupy sytuacja rodzinna wyraznym predyktorem
jakosci zycia okazata sie struktura rodziny. Gdy spojrzymy na Tabele 27, widzimy, ze
mieszkanie z rodzing o strukturze innej niz tradycyjna wptywa na jakos¢ zycia. Wynik ten
pozwala prognozowac, ze osoby mieszkajgce w rodzinie o strukturze innej niz tradycyjna
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beda miaty nizszg jako$¢ zycia niz osoby mieszkajace w rodzinie niepetnej. Z uwagi na
brak wskazan przez badanych, kto nalezy do rodziny o innej strukturze, interpretacja
tej prognozy jest trudna. W koncowych analizach rodzina petna okazata sie zmienng
nieistotng statystycznie.

Kolejna zmienna z bloku sytuacja rodzinna — status zamieszkania — okazata sie nie-
istotna statystycznie. Jak widac, to z kim mieszka osoba z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng, nie przesadza o jakosci jej zycia. Wynik ten jest duzym zaskoczeniem, poniewaz,
gdy siegniemy do charakterystyki grupy w Rozdziale 4, to dane tam zawarte wskazujg,
ze mieszkanie samodzielne lub z mezem (zong), a wiec bez rodzicéw lub opiekundw
wydaje sie sprzyja¢ podejmowaniu zatrudnienia w zaktadzie aktywnosci zawodowej
i na otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia wspomaganego. Uzyskany wynik
nie pokrywa sie réwniez z wynikami wielu badar méwigcych o znaczeniu bliskich wiezi
rodzinnych dla dobrego samopoczucia, przeswiadczenia o szczesliwym, udanym zyciu
(Czapinski, 1992).

Zobaczmy, jakie znaczenie dla poczucia jakosci zycia ma blok trzeci, czyli sytuacja
edukacyjno-zawodowa. Ot6z w bloku tych dwdch zmiennych najistotniejsza dla poczucia
jakosci zycia okazata sie praca na otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia wspo-
maganego. Okazafa sie ona zresztg najistotniejsza nie tylko w bloku dotyczgcym sytuacji
edukacyjnejizawodowej, ale w ogdle najwazniejsza sposrdd wszystkich analizowanych
zmiennych. Analiza ta pozwala prognozowad, ze uczestnicy i uczestniczki warsztatow te-
rapii zajeciowej po podjeciu pracy na otwartym lub na chronionym rynku pracy mogliby
uzyskac wyzsze wyniki w skali poczucia jakosci zycia. Przy czym znacznie wazniejsza dla
subiektywnej jakosci zycia okazatfa sie praca na otwartym rynku pracy w systemie za-
trudnienia wspomaganego (f=0,71) niz zatrudnienie w zakfadzie aktywnosci zawodowej
(B=0,47) w poréwnaniu z uczestnictwem w warsztacie terapii zajeciowej. Mozna wiec
whnioskowac, ze im bardziej wigczajgce (otwarte) Srodowisko aktywnosci zawodowej,
tym lepsza jako$¢ zycia badanych. Wynik ten jest logiczny i zrozumiaty. Pokrywa sie tez
w znacznej mierze z wynikami badan mdéwigcymi o tym, ze zatrudnienie to predyktor
jakosci zycia (Schalock, Lilley, 1986). | koresponduje z wynikami badan prowadzonych
nad efektami realizacji programu zatrudnienia wspomaganego. Na podstawie przepro-
wadzonych rozmdw z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng zatrudnionymi na
otwartym rynku pracy stwierdzono, ze badane osoby wyrazajg zadowolenie z podjecia
pracy i jej kontynuowania (Cytowska, 2012).

Druga zmienng z tego bloku jest wyksztatcenie. Okazuije sig, ze jako$¢ zycia nie wigze
sie w sposob istotny z wyksztatceniem. Interpretujac uzyskany wynik, mozna powiedziec,
ze zgodnie z obiegowg opinig wyksztatcenie jest w duzym stopniu rodzajem przepustki
do satysfakcjonujgcej przysztosci. Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz ich
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rodzice majg Swiadomos¢, ze posiadanie wyksztatcenia jest czynnikiem zwiekszajgcym
szanse na zatrudnienie, a tym samym wptywajgcym posrednio na poziom jakosci zycia
i na integracje ze spoteczenstwem. Natomiast z doswiadczen praktykéw pracujgcych
na co dzien z dorostymi osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng ptyng nieco inne
whioski — otdz nie rodzaj wyksztatcenia, ale nabyte w trakcie ksztatcenia umiejetnosci
spoteczne i praktyczne umiejetnosci zawodowe sg kluczowe w podejmowaniu aktywno-
$ci zawodowej przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng. Tym samym posrednio
wptywaja na ich jako$¢ zycia. Wyglada na to, ze wynik badan wtasnych uzyskat pokrycie
we whioskach ptyngcych z praktyki.

Jak z poczuciem jakosci zycia wigzg sie zmienne z czwartego bloku, a wiec zmienne
charakteryzujace sytuacje materialng wiasng i rodziny? Najsilniejszym predyktorem
w tym bloku zmiennych byfa sytuacja materialna rodziny. Uzyskane rezultaty pozwalajg
prognozowac, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktérych rodzice majg dobrg
sytuacje materialng, beda bardziej zadowolone ze swojego zycia. Tak wiec, im lepsza
sytuacja materialna rodziny, tym wyzszg jakos¢ zycia beda mieli badani. Uzyskane wy-
niki sg logiczne i psychologicznie zrozumiate. Nieistotna za$ okazafa sie druga zmienna
z bloku zmiennych charakteryzujacych sytuacje materialng badanych — wtasna sytuacja
materialna badanych. By¢ moze ma to zwigzek z faktem, ze ponad 40% badanych nie
pracowato, czyli nie miato wiasnych dochoddw. Uzyskany wynik pokrywa sie z wynikami
wielu badan moéwigcych o tym, ze zdecydowana wiekszos¢ ludzi bez wzgledu na obiek-
tywne warunki egzystencji przejawia pozytywna postawe wobec zycia (Czapinski, 2002).

I na tym wiasciwie mozna by zakoczy¢ omawianie roli poszczegélnych zmiennych
w determinowaniu jakosci zycia badanych oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Warto jednak na koniec skomentowac najistotniejsze wyniki uzyskane dla kazdej z pod-
skal QOL.

Otéz w przypadku zadowolenia z zycia najsilniejszym predyktorem okazata sie sytu-
acja materialna rodziny (B=0,35) (analogicznie jak w przypadku oceny globalnej jakosci
zycia). Zas duzym zaskoczeniem byto pojawienie sie ujemnych zwigzkdw pomiedzy praca
na chronionym i otwartym rynku pracy a zadowoleniem z zycia badanych. Uzyskane re-
zultaty zdaja sie wskazywac, ze po podjeciu pracy (przynajmniej w poczatkowym etapie)
przez uczestnikdw i uczestniczki warsztatow terapii zajeciowej jakos¢ ich zycia spadnie
(zob. Tabela 29). Uzyskany wynik mozna skomentowac, odnoszac sie do mozliwosci,
jakie wielu osobom stwarza uczestnictwo w WTZ-ach. To wiasnie w tej placowce maja
one szanse na osiggniecie sukceséw w ramach dziata podejmowanych w pracowniach
albo ksztaftowania samooceny wtasnej sytuacji na tle w miare jednorodnej grupy. WTZ
jest tez dla badanych waznym miejscem uzyskiwania wsparcia spotecznego, jak réwniez
wsparcia w sytuacji problemdw osobistych i rodzinnych (Wtodek, 2012, s. 61-97). Jesli
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zas chcemy, aby podjecie ,prawdziwe;j” pracy byto atrakcyjne, nalezy stworzy¢ drozny
system oraz struktury finansowania i wspierania, ktére bede sprzyjac zatrudnieniu i za-
dowoleniu z zycia.

Tymczasem dla produktywnosci najsilniejszym predyktorem okazata sie praca w za-
ktadzie aktywnosci zawodowej (B=0,74), a przede wszystkim praca na otwartym rynku
pracy w systemie ZW (B=0,91). W odniesieniu do wczesniejszych analiz rezultat ten
jest nie zaskoczeniem, ale raczej potwierdzeniem, ze zasadniczy warunek dla poczucia
produktywnosci to mozliwos¢ bycia kompetentnym i produktywnym, a wiec praca (zob.
Tabela 31). Produktywnosci sprzyjaty réwniez stan zdrowia oraz $rednia i bardzo dobra
sytuacja materialna. Nieistotne statystycznie okazaty sie natomiast — co ciekawe — sto-
pien niepetnosprawnosci, wyksztatcenie, a takze wiek i status zamieszkania.

Sposréd zmiennych wtgczonych do analiz wyjasniajgcych poziom niezaleznosci silny-
mi predyktorami okazaty sie: praca na otwartym rynku pracy i w zakfadzie aktywnosci
zawodowej. Niezaleznosci sprzyjajg rowniez takie predyktory jak: stan zdrowia oraz
wyksztatcenie (gimnazjalne i zawodowe specjalne w przeciwierstwie do podstawowego
i niepetnego podstawowego). Natomiast predykatorami negatywnymi, ale o stabej sile
okazaty sie: znaczny stopien niepetnosprawnosci oraz status zamieszkania (z rodzicami
i opiekunami, w domu pomocy spotecznej i mieszkanie z inng osobg w poréwnaniu do
mieszkania samemul). Z analizy tej wynika, ze gtebszy stopied niepetnosprawnosci in-
telektualnej nie sprzyja poczuciu niezaleznosci. Ponadto analizy wykazaty, ze to, z kim
mieszka osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng, moze miec istotny wptyw na jej
niezaleznos¢. Wynik ten pozwala prognozowac, ze osoby mieszkajgce samodzielnie
bedg miaty wieksza niezaleznos¢ zyciowa (zob. Tabela 33). Uzyskane wyniki wpisujg sie
w koncepcje jakosci zycia Roberta Schalocka i in. (2000) odzwierciedlajgca pragnienia
osoby dotyczgce warunkow jej zycia (dom lub instytucja), zatrudnienia i zdrowia. Nie-
istotne statystycznie dla prognozowania niezaleznosci okazaty sie natomiast umiarko-
wany stopien niepetnosprawnosci intelektualnej oraz niektdre poziomy wyksztatcenia.

Dla prognozowania integracji ze spotecznoscig istotne okazaty sie: zatrudnienie na
otwartym rynku pracy w systemie ZW, bardzo dobra wtasna sytuacja finansowa oraz
wyksztatcenie srednie i powyzej (zob. Tabela 35). Uzyskane wyniki sg zrozumiate. Moz-
na je thumaczyc tym, ze praca petni funkcje socjalizacyjng (Wolan-Nowakowska, 2013),
za$ autentyczna integracja w zaktadzie pracy w srodowisku otwartym znaczaco pozy-
tywnie wptywa na jakos¢ zycia.
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Grzegorz Rucinski

Dobre zycie oznacza dla mnie bycie wsrod bliskich,
znajomych, wsrod ludzi w pracy, w firmie.
Bycie szczesliwym cztowiekiem, zdrowym.

— Co powoduije, ze jest pan szczesliwy?

— Ze wszyscy mnie kochajg, szanujg, doceniajg to jak
pracuje, jak robie w firmie czy w domu, czy u znajomych,
czy gdziekolwiek indziej... No i jest catkiem fajnie.

To jest sens zycia.

— A oprécz pracy cos jeszcze daje panu rados¢?

— Ogodlnie méwigc szczerze jeszcze, ciesze sie, ze jest na
przyktad tadna pogoda albo, ze sg fajne festiwale w réznych
miejscach Warszawy. Albo ciesze sie na przyktad z tego,
ze dostaje fajny esemes na Messengera albo telefon.



Katarzyna Tomczak

— Czym dla pani jest dobre zycie?
— Dobre zycie ... to co$ przyjemnego.
— A co oznacza - co$ przyjemnego?

— Ze jest mama i siostra, pomagam im w codziennym zyciu.
Mam rados¢. Ze sie uSmiecham, pomagam komus,
rozmawiam. Ze jestem dobrg osoba.



W kierunku syntezy

Rozdziat 6.

W kierunku syntezy

Podjeta praca ma charakter empiryczny i poswiecona jest dorostym osobom z niepet-
nosprawnoscig intelektualng funkcjonujgcym w trzech Srodowiskach zréznicowanych ze
wzgledu rodzaj aktywnosci zawodowej (WTZ, ZAZ, ZW). Srodowiska te sg traktowane jako
kolejne ogniwa systemu rehabilitacji zawodowej 0séb z niepetnosprawnosciami w Polsce.

Przyjety w mojej pracy kontekst teoretyczny stanowig:

* Koncepcja jakosci zycia Roberta Schalocka i wspdtpracownikéw (1990) z pdiniej-
szymi zmianami, bardziej akcentujacymi nurt ekologiczny (Keith, Schalock, 2000;
Schalock, Verdugo, 2002). W swojej koncepcji autor uwzglednit kontekst indywi-
dualny i spoteczny funkcjonowania jednostki oraz dodatkowo wazne kwestie, ja-
kimi sg percepcja 0s6b z niepetnosprawnosciami przez otoczenie spoteczne oraz
demonstrowane wobec nich postawy (Firkowska-Mankiewicz, 1999).

¢ |dea normalizacji zycia (Bank-Nikkelsen, Nirje, 1991) — procesu prowadzacego do
petnego uczestniczenia w gtéwnym nurcie zycia spotecznego. Kfadzie sie tu nacisk
przede wszystkim na sfere zycia ,,godnosciowa”, a nie ,,ochronng” (Wozniak, 2008,
s.90). Uwzgledniajac te idee w badaniach wtasnych, przyjetam zatozenie, ze praca
powinna by¢ dostepna dla kazdej osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng bez
wzgledu na stopien jej niepetnosprawnosci, poniewaz mozliwosé podejmowania
aktywnosci zawodowej jest nie tylko jednym z waznych elementéw normalizacji
zycia, ale tez po prostu prawem cztowieka.

* Biopsychospoteczny model niepetnosprawnosci (WHO, 2001) — podkresla wza-
jemne relacje, jakie zachodzg miedzy jednostky a srodowiskiem, w ktérym ona
funkcjonuje. Niepetnosprawnosé nie jest wiec skutkiem defektow fizycznych, a tak-
Ze takiej organizacji zycia spotecznego, ktéra powoduje trudnosci w normalnym
funkcjonowaniu. W mysl tego modelu o tym, jak bedzie sobie radzita w zyciu osoba
z niepetnosprawnoscia intelektualng, decyduje wiele czynnikéw, wsrdd ktérych
podstawowa role petni odpowiednie wsparcie Srodowiskowe.

Do przeprowadzenia badan wiasnych wykorzystatam Kwestionariusz Jakosci Zycia
QOL oparty na przywotanej koncepcji jakosci zycia Roberta Schalocka i wspotpracow-
nikdw (1990). Kwestionariusz mierzy subiektywng globalng jakos¢ zycia oraz cztery jej
wymiary: zadowolenie z zycia, produktywnos¢, niezaleznosé, integracja ze spotecznoscia
(zob. Rozdziat 4). Za pomocg tego kwestionariusza zbadano 391 dorostych 0séb z niepet-
nosprawnoscig intelektualng, funkcjonujgcych w trzech srodowiskach zréznicowanych
ze wzgledu na stopien aktywnosci quasi-zawodowej i zawodowe;.
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6.1. Dyskusja wynikow

Celem prezentowanego badania byta analiza subiektywnej jakosci zycia dorostych
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng — uczestnikdw WTZ-6w, pracownikow ZAZ-
-OW i 0s6b pracujacych na otwartym rynku pracy w systemie ZW oraz analiza wptywu
wybranych czynnikdw socjodemograficznych na poczucie jakosci zycia badanych i na
ksztatt zaleznosci pomiedzy Srodowiskiem pracy a subiektywng jakoscig zycia. Petng
interpretacje wynikow badan wtasnych przedstawitam w Rozdziale 5. W dyskusji kon-
centruje sie na interpretacji wynikow.

W toku przeprowadzonych analiz uzyskatam odpowiedzi na postawione pytania
badawcze i hipotezy:

Czy wystepuja réznice w deklarowanej jakosci zycia pomiedzy uczestnikami Warsz-
tatow Terapii Zajeciowej, osobami zatrudnionymi w Zaktadzie Aktywnosci Zawodowej
oraz pracujgcymi na otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia wspomaganego?

Stwierdzitam, ze Srodowisko pracy i zwigzany z nim rodzaj aktywnosci quasi-zawo-
dowej i zawodowej w sposdb istotny rdznicuje jakos¢ zycia 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng z trzech analizowanych Srodowisk (p<0,001). Najwyzszg jakoscig zycia cie-
szyly sie osoby pracujace na otwartym rynku w systemie zatrudnienia wspomaganego
(M=94,49), istotnie nizsze wyniki uzyskali respondenci i respondentki pracujgcy w ZAZ-
-ach (M=88,98), a najnizsze wyniki— osoby funkcjonujgce w WTZ-ach (M=74,90). Stwier-
dzitam wystepowanie rdznic i w globalnej skali jakosci zycia 0sdb z niepetnosprawnoscig
intelektualng, i w poszczegdlnych jej wymiarach (zadowolenie z zycia, produktywnosc,
niezaleznos¢, integracja w spotecznosci).

Hipoteza pierwsza zostata wiec potwierdzona — Srodowisko pracy i oferowana przez
nie forma aktywnosci quasi-zawodowej i zawodowej jest czynnikiem réznicujgcym
jakos¢ zycia 0sdéb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Im szersza oferta aktywnosci
zawodowej, tym wyzsza subiektywna jakos¢ zycia badanych.

Rozpoczne dyskusje od przestawienia sytuacji uczestnikow WTZ-6w, ktdrzy w ogdlnej
jakosci zycia osiggneli najnizsze wyniki. Wcze$niejsze badania dotyczace tej kwestii nie
dajg spdjnych wynikéw, co wynika przede wszystkim stad, ze badano osoby w réznym
wieku i w bardzo réznych sytuacjach zyciowych. Niektdre wskazujg, ze uczestnicy WTZ-0w
nizej oceniajg jakos¢ swojego zycia niz pracownicy ZAZ-6w (Agnieszka Dzindzio-Zajac,
2014). Inne - ze uczestnicy WTZ-6w oceniajg je wyzej niz na przyktad uczniowie szkét
zawodowych specjalnych, mieszkancy doméw rodzinnych, osoby nieaktywne zawodo-
wo czy mieszkaricy domdéw pomocy spotecznej (zob. Otrebski, 2007; Piotrowicz, 2004;
Smolen, Sekowski, 2008). Badania dowodzg, ze korzystne warunki sSrodowiskowe, w tym
zwtaszcza autentyczna stymulacja aktywnosci zawodowej, sprzyjaja podniesieniu ja-
kosci zycia osob z niepetnosprawnoscia intelektualng (Firkowska-Mankiewcz, 2018).
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Przypomne tu, ze dla uczestnikdw WTZ-6w, ktorzy oceniali jakos¢ swojego zycia nizej
niz osoby zatrudnione na otwartym i chronionym rynku pracy, WTZ nie byt najbardziej
atrakcyjng ofertg w zakresie rehabilitacji spotecznej i przygotowania do zatrudnienia.
Natomiast ocena wypadata na korzys¢ WTZ-6w, gdy poréwnywano je z funkcjonowa-
niem w placéwkach edukacyjnych, terapeutycznych, domach pomocy spoteczneji domu
rodzinnym. Srodowisko quasi-zawodowe, a zwtaszcza autentyczne zawodowe mozna
uznac za bogatsze, generujace wiele zdarzen o znaczeniu istotnym dla danej osoby (za:
Kowalik 1989, s. 88).

Wyniki badan wtasnych potwierdzity, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
pracujace na otwartym rynku pracy w systemie ZW majg wyzszg jako$¢ zycia niz osoby
zatrudnione w warunkach chronionych. Wynik ten jest zgodny ze znaczna czescia ba-
dan prowadzonych na Swiecie (Beyer i in., 2010; Kober i Eggleton, 2005; Schalock i in.,
1990). Niezaleznie od tego, gdzie i na jakich zbiorowosciach 0séb z niepetnosprawnoscig
intelektualng prowadzono te badania, to wtasnie w srodowisku niesegregacyjnym, jakim
jest otwarty rynek pracy, poczucie jakosci zycia okazywato sie wyzsze. Wsrdd przyczyn
tego stanu rzeczy warto odnotowac prezentowane w literaturze przedmiotu obserwacje
pokazujace, ze osoby z niepetnosprawnoscig funkcjonujgce w srodowisku wigczajgcym
majg pozytywny obraz siebie i twierdzg, ze nie czujq sie juz ,niepetnosprawne” (Knox,
Mok, Parmentera, 2000, s. 49-61). Z kolei badania prowadzone przez Beate Cytowska
(2008) wskazaty, ze zdaniem treneréw pracy osoby z niepetnosprawnoscig podejmuja-
ce prace w ramach programu zatrudnienia wspomaganego rozwijajg sie, potrafig lepiej
planowac zakres wykonywanych czynnosci (cho¢ nie zawsze radzg sobie w sytuacjach
wzmozonego ruchu klientdw oraz wtedy, gdy wymagania sg sprzeczne z okreslonymi
i wyuczonymi podczas szkolenia standardami) (za: Wolska, 2011, s. 59). Nie tylko ba-
dania, ale réwniez wszystkie liczne pozytywne przykfady zatrudnienia oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng na otwartym rynku pracy pokazujg, ze osoby te pod wptywem
pracy i relacji w pracy zmieniajg sie, dojrzewajg spotecznie, wchodza w nowe role, staja
sie bardziej samodzielne. Poza tym zmieniajg sie ich potrzeby. Wynik ten jest zgodny
z teorig waloryzacji rél spotecznych Wolfa Wolfensbergera (1983, 1998). Autor twier-
dzi, ze jednym z wazniejszych sposobdw zapewnienia osobom z niepetnosprawnoscia
wtasciwego miejsca w spoteczenstwie jest wsparcie ich w podejmowaniu cenionych rél
spotecznych. Jesli osoba bedzie petni¢ cenione role spoteczne, to bedzie inaczej postrze-
gana i bedzie tez mogta czuc sie czescig spoteczenstwa i korzystaé z jego ,,dobrodziejstw”
(za: Zétkowska, 2013, s. 53). Taka ceniong rolg w spoteczenistwie jest rola pracownika.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng reprezentujgce srodowiska quasi-za-
wodowe i zawodowe roznity sie od siebie w sposdb istotny statystycznie nie tylko
w globalnej jakosci zycia, ale rowniez pod wzgledem poszczegélnych jego wymiardw
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(zadowolenie, produktywnosé, niezalezno$c i integracja) sktadajacych sie na globalng
jako$¢ zycia. Osoby przebywajace w WTZ-ach byty bardziej zadowolone ze swojego zycia
niz osoby pracujace w ZAZ-ach i na otwartym rynku pracy (zob. Tabela 15). Potwierdzajg
te zaleznos¢ wezesniejsze badania Agnieszki Dzindzio-Zajac (2014). Moze to mie¢ zwigzek
z zadowoleniem z aktualnej sytuacji zyciowej, jakie te osoby odczuwaty w bezpiecznym,
w miare jednorodnym i dobrze rozpoznanym przez siebie Srodowisku rehabilitacji spo-
tecznej i zawodowe]. Ale moze tez by¢ konsekwencjg postaw osdéb z najblizszego $ro-
dowiska (rodziny, terapeutdw), ktore raczej wzmacniajg poczucie atrakcyjnosci WTZ-u
jako docelowego miejsca pobytu, niz motywuja do przechodzenia przez kolejne szczeble
systemu — az do zatrudnienia (Mrugalska, 2008).

Stwierdzono, ze osoby przebywajgce w WTZ-ach cechowato istotnie nizsze poczucie
produktywnosci niz osoby pracujgce w ZAZ-ach i na otwartym rynku pracy w systemie
ZW (pomiedzy osobami pracujgcymi na otwartym i chronionym rynku pracy nie odno-
towano rdznic istotnych statystycznie). Otrzymane wyniki sg rozbiezne z rezultatami
niektorych badan, ktére mozna znalez¢ w literaturze przedmiotu, a ktére wskazuja,
ze uczestnicy WTZ-6w czujg sie kompetentni i produktywni zawodowo (zob. Otrebski,
2007; Piotrowicz, 2004, i in.). Oczekiwania wobec uczestnikow WTZ-6w sg z pewnoscig
mniejsze niz wobec pracownikow ZAZ-6w i ZW oraz tatwiejsze do spetnienia, daja wiec
ztudne poczucie kompetencji (zob. Rozdziat 2).

Waznym obszarem dziatan WTZ-6w powinny by¢ nauka umiejetnosci pracowni-
czych i nabywanie umiejetnosci zwigzanych z pracg w danej pracowni. Niezbedne jest
tez budowanie motywacji uczestnikdw. Mozna zatem sgdzi¢, ze gdyby dziatania w tym
zakresie realizowano zgodnie z zapisami ustawy, realna ocena wtasnych kompetencji
i produktywnosci uczestnikow WTZ-6w mogtaby znaczaco wzrosnaé (Wojtasik, 2017,
s. 81). To zwiekszytoby ich szanse na podjecie aktywnosci zawodowej i byé moze wpty-
neto na zmiane postaw otoczenia w tym zakresie.

Wyniki badan wtasnych potwierdzity, ze srodowisko pracy w znacznym stopniu wpty-
wa decydujgco na poczucie niezaleznosci. Najwyzsze wyniki w podskali niezaleznos¢ uzy-
skaty osoby pracujgce na otwartym rynku w systemie ZW, a nastepnie osoby zatrudnione
w ZAZ-ach. Uczestnicy WTZ-6w uzyskali wynik najnizszy w poréwnaniu do pozostatych
grup. Wczesniejsze badania z tego zakresu potwierdzajg te zaleznos¢ (Kober, Eggelton,
2005; Wotowicz-Ruszkowska i in., 2016). Wynik uczestnikow WTZ-6w niepokoi, cho¢
nie zaskakuje, poniewaz ograniczenie niezaleznosci i mozliwosci dziatania dorostych
0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualng czesto jest spowodowane nadopiekunczo-
$cig terapeutdw w placéwkach oraz rodzicdw i opiekunéw (Prusisz, 2008). Rodzina jest
dla cztowieka najwiekszym oparciem oraz autorytetem. Osoby z niepetnosprawnoscig
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intelektualng czuja sie w niej dobrze, zwtaszcza ze otaczajgcy je Swiat nie zawsze im sprzy-
ja (Zawislak, 2011, s. 180). Pojawia sie jednak zagrozenie, ze wiezy rodzinne potaczone
z nadopiekuniczoscig mogg ograniczac dazenie tych oséb do niezaleznosci i decydowania
o sprawach waznych, miedzy innymi o podjeciu aktywnosci zawodowe;.

Wyniki badan witasnych pozwalaja zrozumiec role pracy dla poczucia integracji ze
spofecznoscig. Badania dowodzg, ze osoby pracujgce na otwartym rynku w systemie
ZW uzyskaty najwyzsze wyniki w podskali integracja ze spotecznoscig w poréwnaniu
do uczestnikow WTZ-6w i pracownikéw ZAZ-6w. Ci ostatni za$ wyzej ocenili mozliwos¢
integracji niz uczestnicy WTZ-6w. Potwierdzaja te zaleznos¢ dotychczasowe wyniki ba-
dan zagranicznych i polskich. Wskazuja one, ze kategorig wyraznie rdznicujaca jakos¢
zycia 0sob zatrudnionych na otwartym i chronionym rynku pracy i oséb nieaktywnych
zawodowo byt wymiar integracji ze spotecznoscia (Schalock i in. za: Firkowska-Mankie-
wicz, 1999; Kober i Eggelton, 2005; Wotowicz-Ruszkowska, Zakrzewska, 2016). Wynik
ten moze by¢ nastepstwem poszerzenia sie kontaktow spotecznych i nabywania nowych
umiejetnosci, ktore zyskuje sie w pracy. Wchodzenie w interakcje spoteczne w srodowi-
sku pracy (zagadnienie to analizowatam w Rozdziale 5) to miedzy innymi préby udziatu
w imprezach integracyjnych lub jedzenie positkdw w stotéwce pracownicze;.

W miejscu pracy zatem osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng czesto ma naj-
wieksze mozliwosci integracji spotecznej. Miejsce to jest dla niej rowniez zrédtem po-
zytywnego wzmocnienia. Brak pracy oznacza wiec nie tylko brak srodkéw finansowych,
lecz takze deficyty w kontaktach z osobami spoza najblizszej rodziny. By¢ moze dlatego
problem z poczuciem integracji w spotecznosci pojawit sie szczegdlnie w grupach, ktére
na co dzien funkcjonujg w zamknigtym, hermetycznym Srodowisku, (szczegdlnie doty-
czyto to badanych przebywajacych w WTZ-ach). Jak twierdzi Christy Lynch (2006, s. 58)
Jlepsza jest integracja niz segregacja” — kazdy powinien by¢ wigczony w gtéwny nurt
zycia spotecznego, niezaleznie od stopnia niepetnosprawnosci.

Czy istnieje zrdznicowanie wynikow w skali ogéInej oraz w poszczegdlnych podska-
lach Kwestionariusza Jakosci Zycia w zaleznosci od takich zmiennych socjodemogra-
ficznych jak: ptec, wiek, stopnien niepetnosprawnosci intelektualnej, wyksztatcenie,
wielko$¢ miejscowosci zamieszkania, stan zdrowia, wtasna sytuacja materialna, sytu-
acja materialna rodziny, status zamieszkania, struktura rodziny oraz czas przebywania
w warsztacie terapii zajeciowej, czas trwania zatrudnienia w zaktadzie aktywnosci
zawodowe;j i na otwartym rynku pracy?

Zroznicowanie poczucia jakosci zycia badanych w skali globalnej i w poszczegdlnych
podskalach Kwestionariusza QOL w zaleznosci od zmiennych socjodemograficznych
istnieje, ale nie dotyczy wszystkich zmiennych.
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Hipoteza druga zostata wiec czeSciowo potwierdzona w odniesieniu do niektorych
zmiennych. Globalna jakos¢ zycia badanych wigzata sie z takimi zmiennymi socjodemo-
graficznymi jak: wiek, stopnien niepetnosprawnosci, wyksztatcenie, stan zdrowia, wtasna
sytuacja materialna i sytuacji materialna rodziny oraz czas przebywania w warsztacie
terapii zajeciowej. Natomiast nie wykazano zaleznosci pomiedzy globalng jakoscig zycia
a takimi zmiennymi jak: pte¢, wielkos¢ miejscowosci zamieszkania, czas trwania zatrud-
nienia w zaktadzie aktywnosci zawodowe;j i na otwartym rynku pracy.

| tak, pte¢ nie réznicowata jakosci zycia ani w skali globalnej, ani w poszczeg6lnych
podskalach (Tabela 16). Jak wskazywatam w Rozdziale 5, wynik ten jest spdjny z rezul-
tatami wielu innych badan prowadzonych w Polsce na zbiorowosci 0séb z niepetno-
sprawnoscig intelektualna (zob. Otrebski, 2001; Piotrowicz, 2004; Dzindzio-Zajgc, 2014;
Wotowicz-Ruszkowska, Zakrzewska, 2016; i in.). Z doswiadczen PSONI wynika réowniez,
ze pte¢ w zadnym stopniu nie rdznicuje sytuacji 0sob z niepetnosprawnoscig intelektu-
alng, szczegodlnie dotyczy to rynku pracy. Z badan hiszpanskich ptyng jednak odmienne
whioski (Verdugo i in., 2006). Badacze dowiedli, Ze mezczyzni z niepetnosprawnoscia
intelektualng uzyskali ocene jakosci swojego zycia znacznie wyzszg niz kobiety (tamze,
s.313). Co ciekawe, potwierdzaja to wyniki badar w Polsce (nie uwzgledniajg one jed-
nak 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng) — ktére wskazuja, ze kobiety i mezczyzni
roznig sie formg partycypacji w rynku pracy. To wiasnie ,kobiety stanowig wiekszo$¢
0s0b biernych, zaréwno wsrdd oséb biernych zawodowo, ktdre wezesniej podejmowaty
prace, jak i wsrdd tych, ktdre nigdy nie pracowaty” (Brzezinska i in., 2008, s. 31).

Tymczasem programy zatrudnienia wspomaganego prowadzone przez PSONI po-
twierdzajq stwierdzenie, ze to jako$¢ wsparcia — a nie pte¢ — warunkuje sytuacje osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng na rynku pracy. Odpowiednie wsparcie, dostoso-
wane do potrzeb danej osoby, uwzgledniajace jej sytuacje zyciowa i kontekst Srodowi-
skowy, pozwala kobietom i mezczyznom osiggna¢ sukces na rynku pracy.

Z kolei wiek badanych korelowat w sposéb staby i ujemny z globalng jakoscig zycia
i jej podskalami (produktywnoscig, niezaleznoscia, integracjg ze spotecznoscia). Oznacza
to, ze im starsze osoby badane, tym nizsza jest ich jakos¢ zycia. Przypomne, ze podob-
ny wynik uzyskat Piotrowicz (2004). Wiek byt takze zmienng réznicujgcq aktywnosé na
rynku pracy, o czym pisatam w Rozdziale 2. W wynikach ptyngcych z badan wtasnych
zaciekawit mnie brak zwigzku pomiedzy zadowoleniem z zycia a wiekiem badanych.
Wyniki uzyskane w tym zakresie mozna odnies¢ do poglagddw Marii Pasik (2005), ktéra
twierdzi, ze nie sam wiek decyduje o poczuciu jakosci zycia osoby w pdznej dorostosci
(w przypadku badanej zbiorowosci najstarsze osoby z grupy miaty w wiekszosci mniej
niz 50 lat — przyp. aut.), ale czynniki z nim skorelowane. Ponadto badacze wskazuja,
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ze wzrastajgcy wiek metrykalny nie musi sie wigzac ze spadkiem poczucia dobrostanu
(Finogenow, 2011, za: Lubranska, Wochna, 2015, s. 153-154).

Kolejna analiza wykazata, ze stopien niepetnosprawnosci intelektualnej ma znacznie
dla produktywnosci, niezaleznosci i integracji ze spotecznoscig oraz globalnej jakosci
zycia (korelacje umiarkowane i silne). Nie wykazano natomiast zaleznos$ci pomiedzy
stopniem niepetnosprawnosci a zadowoleniem z zycia. Badania dowiodty, ze im gtebszy
stopien niepetnosprawnosci badanych, tym gorzej oceniajg oni jako$¢ swojego zycia.
Wynik ten jest spojny z wynikami niektorych badan swiatowych i polskich wskazujgcych,
ze osoby z lekkim stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej istotnie wyzej niz osoby
z umiarkowanym stopniem oceniajg jakos¢ swojego zycia (Schalock i in., 1990; Otrebski,
2001; Smolen, Sekowski, 2008). Z innych badan ptyng jednak odmienne wnioski (Pio-
trowicz, 2004; Anasz i in., 2010, 2012; Wotowicz-Ruszkowska, Zakrzewska, 2016, i in.).
Badania te, a takze doswiadczenia ptynace z mojej pracy zawodowej dowodza, ze sto-
pien niepetnosprawnosci intelektualnej nie ma bezposredniego wptywu na jakos¢ zycia.
Komentujac te niejednoznaczne wyniki, warto odnies¢ sie do ,nowego paradygmatu”
(zob. Rozdziat 1), nawigzujgcego do biopsychospotecznej koncepcji niepetnosprawno-
$ci (WHO, 2001). Zgodnie z nig niepetnosprawnos¢ i niepetnosprawnosé intelektualna
sg rozumiane jako wynik interakcji miedzy osobistymi ograniczeniami i warunkami
srodowiskowymi (wspierajgcymi lub utrudniajacymi), w ktorych osoba funkcjonuje.
Diagnozowanie mozliwosci i trudnosci osoby musi zatem by¢ dokonywane w kontekscie
$rodowiska (Schalock i in., 2010; Zyta, 2014). Jak zauwaza Koscielska (1981, s. 51) na
zachowanie 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng majg ograniczony wptyw mecha-
nizmy wewnatrzosobowosciowe, zas dominujgcy wptyw majg czynniki zewnetrzne i $ro-
dowisko spoteczne, w ktérym te osoby zyj3. Wyraznie uwidaczniaja to badania Anasza
iin. (2012), w ktorych osoby gtebiej niepetnosprawne intelektualnie funkcjonujace we
wspierajgcym, stymulujgcym srodowisku wyzej oceniaty jakos¢ swojego zycia niz osoby
z niepetnosprawnoscig umiarkowanga, ale niemajgce takiego srodowiska.

Nastepnie sprawdzono, czy wyksztatcenie roznicuje poczucie jakosci zycia 0séb z nie-
petnosprawnoscig intelektualng. Wyniki analiz korelacji wykazaty, ze wystepuja istot-
ne statystycznie zwigzki miedzy wyksztatceniem a produktywnoscia, niezaleznoscia,
integracja ze spofecznoscig oraz ogolng jakoscia zycia (zwigzki te sa pozytywne, cho¢
stabe) — im wyzszy (relatywnie) poziom wyksztatcenia uzyskali badani, tym wyzsza
byta ocena jakosci ich zycia (zob. Tabela 17). Pozytywny wptyw poziomu wyksztatcenia
0s06b z niepetnosprawnosciami na poczucie jakosci zycia wskazujg liczne badania (Han-
non, Fitzsimon, Kelleher, 2006; Pawtowska-Cyprysiak i in., 2013; Wotowicz-Ruszkow-
ska, Zakrzewska, 2016). Dane zaprezentowane w Rozdziatach 2 i 4 pokazujg, ze osoby
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z niepetnosprawnoscig intelektualng sa generalnie bardzo stabo wyksztatcone. Wida¢
to wyraznie w mojej grupie badawczej — wystepuije tutaj w zasadzie wytgcznie wyksztat-
cenie zasadnicze zawodowe (jako najwyzsze) oraz gimnazjalne i nizsze.

Dalsze analizy pokazuja, ze poczucie jakosci zycia wigzato sie ze stanem zdrowia
badanych. Stan zdrowia jest powigzany ze wszystkimi podskalami i globalng jakoscia
zycia (kazda korelacja jest dodatnia, cho¢ staba). Przeprowadzone analizy dowodzg, ze
wraz ze wzrostem subiektywnej oceny zdrowia dorostych osdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng rosnie ocena jakosci ich zycia. Przypomne, ze wyniki badan wtasnych sa
zbiezne z wynikami badan przeprowadzonymi przez innych badaczy (Heather, Chipuer,
iin., 2005; Zawislak, 2011). Jak wynika z przegladu badan miedzynarodowych, warunki
zatrudnienia majg znaczenie dla jakosci zycia oraz stanu zdrowia ludnosci w wiekszosci
panstw swiata, szczegolnie tych o gospodarce rynkowej (Kowalska, Szemik, 2016, s. 663—
671). W badanej przeze mnie zbiorowosci az 60% badanych stanowity osoby aktywne
zawodowo. Tak wiec subiektywna ocena stanu zdrowia moze by¢ skutkiem nie tylko
wiekszej dbatosci o nie samych pracownikdw z niepetnosprawnoscig intelektualng (co
ma stuzy¢ utrzymaniu pracy), ale takze dziatan pracodawcéw w tym zakresie (badania
okresowe, dodatkowe srodki przeznaczane na opieke zdrowotng itd.).

Oceniana przez badanych wtasna sytuacja materialna koreluje dodatnio z zadowo-
leniem z zycia, produktywnoscig, integracjg ze spotecznoscig oraz globalng jakoscia
zycia (korelacje umiarkowane i stabe). Im lepiej osoby badane oceniajg wtasng sytuacje
materialng, tym wyzsza jest ich ocena jakosci zycia w zakresie zadowolenia z zycia, pro-
duktywnosci, integracji ze spotecznoscia. Z wypowiedzi 0sdb pracujgcych na otwartym
rynku pracy — klientéw Centrum DZWONI'®° — wynika, ze dodatkowy dochdd (poza
pobieranym $wiadczeniem), chociaz czasami stosunkowo niewielki (bo uzalezniony od
wymiaru zatrudnienia), zasadniczo wptywa na zmiane oceny jakosci zycia, bo pozwala
tez na uczestniczenie w réznych formach rekreacji i spedzania czasu wolnego. Praca
i uzyskiwanie dochoddw dla badanych pracownikdéw ZAZ-u w Stargardzie otworzyto
przed nimi nowe perspektywy zyciowe, zredukowato poczucie materialnego uposledze-
nia (,,na wszystko mi wystarcza” — wypowiedz jednego z badanych; Anasz i in., 2012,
s. 183). Niezaleznie od korzysci materialnych, jakie daje dochdd, status pracownika,
osoby zatrudnionej jest waznym czynnikiem przesadzajgcym o dostepnosci wielu dobr
cywilizacyjnych (Ostrowska, 2015, s. 103).

Wyniki badan pokazuja tez, jakie znaczenie dla poczucia jakosci zycia badanych ma
sytuacja materialna rodziny. Sytuacja ta jest powigzana z zadowoleniem z zycia (kore-
lacja umiarkowana i dodatnia) oraz globalng jakoscig zycia (korelacja staba i dodatnia).

100 Opinie zebrane w trakcie grup wsparcia prowadzonych przez pracownikéw Centrum DZWONI dla oséb pracujacych
na otwartym rynku pracy.
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Im lepiej badani oceniajg sytuacje materialng rodziny, tym wyzsza ocene jakosci zycia
w zakresie zadowolenia z Zycia oraz globalnej jakosci zycia prezentuja.

Na zwigzek miedzy sytuacjg materialng rodziny a jakoscig zycia wskazujg miedzy
innymi ustalenia z badania prowadzonego przez Amadeusza Krause, Agnieszke Zyte,
Sylwie Nosarzewska (2010). Autorzy poruszaja bardzo istotny watek wskazujacy, ze w licz-
nych analizach podkreslana jest ,rola swiadczen spotecznych przystugujacych osobie
niepetnosprawnej i ich pozycja w domowym budzecie”'®'. Uwazajg, ze dochdd rodziny
niekoniecznie musi wyznaczaé jako$¢ zycia osob z niepetnosprawnosciami. Powotuja
sie na wyniki badan wtasnych i wskazuja, ze ,poziom zycia warunkowany jest nie tylko
dostepnoscig Swiadczen i srodkdw, ale tez zaradnoscig zyciowg niepetnosprawnychiich
rodzin” (Krause i in., 2010, s. 134).

Z kolei analizy moich badan oraz dodatkowo przeprowadzonych wywiadow z pra-
cownikami z niepetnosprawnoscig intelektualng z Centrum DZWONI wynika, ze dochdd,
jaki badani otrzymujg za prace, ma wptyw na ich sytuacje materialna (ocenili jg ,do-
brze” — o czym pisatam powyzej) i czesciowo na sytuacje materialng catej ich rodziny.
Warunki materialne determinujg przeciez wiele wymiardw sytuacji zyciowe;j. Jak podajg
Antonina Ostrowska i Joanna Sikorska (1996, s. 98), od mozliwosci finansowych rodziny
w duzej mierze zalezg miedzy innymi sposdb odzywania, leczenia i rehabilitacji. Ponadto
kumulowanie sie ,,uposledzenia zdrowotnego i materialnego fatwo generuje wykluczenie
z roznych wymiardw zycia spotecznego” (tamze, s. 98), edukacyjnego i zawodowego,
o0 czym bardzo gtosno w ostatnich latach w zwigzku z protestami 0séb z niepetnospraw-
nosciami oraz ich rodzin.

Zaskakujacym wynikiem byt brak powigzania jakosci zycia z wielko$cig miejscowosci
zamieszkania (zob. Tabela 17). Nie odnotowano zadnych korelacji istotnych statystycz-
nie. Ten zaskakujacy — na tle literatury przedmiotu i wczesniejszych badan — wniosek
$wiadczy o tym, ze warunki zycia oferowane w duzym, srednim i matym miescie oraz
na wsi nie maja wptywu na subiektywng ocene jakosci zycia badanych osdb z niepet-
nosprawnoscig intelektualna.

Kolejne analizy wykazaty, ze zmienna status zamieszkania w sposéb istotny réznicuje
jakosc¢ zycia badanych w zakresie produktywnosci, niezaleznosci i globalnej jakosci zycia
(zob. Tabela 18 i 19). Co ciekawe (tak samo jak w przypadku wieku i stopnia niepetno-
sprawnosci), status zamieszkania nie réznicuje wynikéw w podskali zadowolenie z zycia.
Rdznice w ocenie jakosci zycia odnotowano zwtfaszcza pomiedzy osobami mieszkajgcymi
zmezem lub Zong lub samodzielnie a osobami mieszkajgcymi z rodzicami czy opiekunami
(p=0,007), innymi osobami (p=0,002) oraz osobami mieszkajgcymi w domach pomocy

101 Pisata o takim zjawisku miedzy innymi Z. Kawczyriska-Butrym, Niepetnosprawnos¢ — specyfika pomocy spotecznej,
Katowice, 1998 za: Krause i in., 2010, s. 133.
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spotecznej (p=0,038). Tak wiec osoby mieszkajace z mezem lub zong oceniajg wyzej ja-
ko$¢ swojego zycia niz osoby mieszkajace z rodzicami, opiekunami lub innymi osobami
oraz osoby mieszkajgce w domach pomocy spotecznej (Wykres 6). Uzyskane wyniki
badan wtasnych potwierdzajg wnioski ptyngce z wczesniejszych badan amerykanskich
przeprowadzonych przez Roberta L. Schalocka, Kennetha D. Keitha i Karen Hoffman
(za: Firkowska-Mankiewicz, 1999, s. 18-19). Siegngwszy do charakterystyki badanych
dorostych o0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng, widzimy jednak, ze w zdecydo-
wanej wiekszosci (n=306, co stanowi 78% catej badanej zbiorowosci) mieszkaty one
z rodzicami (opiekunami). Tylko niewielki odsetek respondentéw tworzyt wiasny dom
i pozostawat w zwigzku matzenskim lub mieszkat samodzielnie albo z innymi osobami.
A bycie w zwigzku matzeriskim, jak wynika z badan prowadzonych przez Agnieszke Zyte
i Katarzyne Cwirynkato (2020, s. 216), jest dla 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng
zrodtem radosci i satysfakcji. Ma wptyw na poprawe pozycji wérdd innych oséb z nie-
petnosprawnosciami, oznacza bycie takg jak inni dorosli.

Mieszkanie dorostych 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng z rodzicami (opie-
kunami) jest powszechne, na co wskazuje szereg przytaczanych wczesniej badan. Na
pytanie skierowane do 0sdb, ktdre mieszkaty z rodzicami (opiekunami), czy chciatyby
mieszka¢ samodzielnie oraz czy wierzg, ze samodzielne mieszkanie jest mozliwe, tylko
17% badanych odpowiedziato, ze chciatoby mieszka¢ samodzielnie, a 50% wierzy, ze
samodzielne mieszkanie jest mozliwe (,,Badanie potrzeb...”, 2017, s. 105-106). Niestety,
sytuacja wspdlnego zamieszkiwania starzejacych sie rodzicdw lub opiekunéw wraz z do-
rostymi dzie¢mi ukazuje, ze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng po osiggnieciu
dorostosci nie opuszczajg domu rodzinnego ani z wtasnej, ani z rodzicow inicjatywy, jak
czynig to osoby petnosprawne. Rodzice stajg wobec ztozonego problemu nieopuszczo-
nego gniazda™?. Jedng z przyczyn prowadzacych do takiej sytuacji s3 postawa nado-
piekuriczo$ci'® i niewiara rodzicow w mozliwo$¢ usamodzielnienia sie dorastajgcego
i dorostego dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng. Problem nieopuszczonego
gniazda to niekiedy skutek zyciowej koniecznosci wynikajacej z braku rozwigzan sys-
temowych sprzyjajacych normalizacji zycia 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng
w aspekcie sytuacji mieszkaniowej. Krause, Zyta i Nosarzewska wskazuja, ze o takiej
sytuacji decyduje przede wszystkim ,tradycyjna forma i koncepcja opieki nad osobami
dorostymi, w ktdrej preferuje sie opieke rodzinng, jak réwniez zbyt mata oferta placowek

102 Zob. K. Pawelczak, Syndrom nieopuszczonego gniazda. Wybrane problemy starzejacych sie rodzicdw i opiekunéw
0s6b z niepetnosprawnoscia [w:] A. Tokaj (red.), Staros¢ w perspektywie studiow pedagogicznych, Wyzsza Szkota
Humanistyczna im. Krdla Stanistawa Leszczynskiego, Leszno 2008.

103  Jak pisze Hanna Zuraw (2008, s. 120), w studiach nad osobami z niepetnosprawnosciami wielokrotnie ekspo-
nowano fakt wydtuzenia przez rodzine funkcji opiekuriczych. Najbardziej jest on widoczny w przypadku oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualna (Pisula, 1998; Zakrzewska-Manterys, 1995; i in.).
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z mozliwoscig pobytu catodobowego” (Krause i in., 2010, s. 147). Autorzy dodajg, ze
w krajach skandynawskich, Beneluksu i niemieckojezycznych ,procent ten ksztattuje
sie w okolicach 50%, z tym ze pozostawanie w domu rodzinnym jest wyborem samej
osoby niepetnosprawne;j i jej rodzicdw, a nie wymuszong koniecznoscig spowodowang
brakiem placdwek” (tamze, s. 147).

Jak wynika z moich badan, najwiecej satysfakcji z wtasnego zycia, co jest naturalne
i nie powinno zaskakiwa¢, czerpig osoby bedgce w zwigzkach matzenskich. Tymcza-
sem przyzwolenie spoteczne na zwigzki 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng jest
raczej niewielkie. W opinii spotecznej takie matzenstwa mogg stanowic¢ obcigzenie
nie tylko dla najblizszej rodziny, lecz takze dla otoczenia spotecznego. Wedtug badan
,Postrzeganie 0sob niepetnosprawnych intelektualnie przez spoteczenstwo polskie”***
przeprowadzonych przez Dom Badawczy Maison na zlecenie PSONI (2009), wiekszos¢
Polakéw (60%) sadzi, ze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng powinny miec pra-
wo do matzenstwa, zdecydowanie przeciwnych temu jest 6%, a 34% uwaza, ze te osoby
raczej nie powinny zawiera¢ matzenistw. Z badan Moniki Parchomiuk'® (2005, s. 3-19)
ptyng podobne wnioski. Otéz wedtug 65% respondentow osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng nie powinny zawierac¢ zwigzkdw matzerskich. Ponad 80% respondentéw
opowiada sie za bezwarunkowym zakazem zawierania takich zwigzkow. Jednoczesnie az
92% badanych uwazato, ze matzeristwo moze by¢ zrodtem poczucia szczescia dla 0séb
z niepetnosprawnoscia intelektualng. Wsrod respondentdw, ktorzy dopuszczali zwigzki
matzenskie 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng, 65% wyrazito opinie, ze powinno
to mie¢ miejsce ewentualnie w warunkach chronionych, na przyktad w domach pomocy
spotecznej. Respondenci podkreslali przy tym konieczno$¢ udzielania statego wsparcia
(51,53 %) (tamze, s. 15).

W grupie badanych oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng w badaniu wtasnym
znalazly sie réwniez osoby mieszkajgce w domach pomocy spotecznej. Wyniki sugerujg,
ze mieszkancy DPS-6w maja niskie poczucie jakosci zycia (Tabela 18). Podobne wnioski
ptyng z badan Janiny Wyczesany (2005), Wojciecha Otrebskiego (1998) i Radostawa
Piotrowicza (2004). Ponadto systematyczny przeglad badar majacy na celu przeana-
lizowanie, jak deinstytucjonalizacji wptywa na jakos¢ zycia dorostych osdb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng (18 lat i wiecej), wyraznie wykazat konsekwentny wzorzec —
przejscie do spotecznosci zwigzane jest z jakoscig zycia lepsza niz jakos¢ zycia w instytucji
(McCarron, Lombard, i in., 2019, s. 1-19).

104 ,Postrzeganie oséb niepetnosprawnych intelektualnie przez spoteczerstwo polskie” (2009), Dom Badawczy
Maison, Il fala, http://www.psouu.org.pl/publikacje/.

105  Autorka zebrata opinie od 52 studentek pedagogiki na temat zagadnien zycia seksualnego 0sob z niepetnospraw-
noscig intelektualng w kontekscie, praw, mozliwosci i ograniczen.
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Analizy wykazaty, ze to, z kim mieszkajg doroste osoby z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng, ma zwigzek z ich poczuciem jakosci zycia. Aby mdc dokonac takiego wyboru,
potrzebujg odpowiedniego wsparcia ze strony najblizszych, spoteczenstwa i panstwa.
Jak pokazujg analizy, na razie — niestety — takie wsparcie pozostaje w sferze oczekiwan
i postulatéw. Zgodnie z art. 19 Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych, panstwo
powinno gwarantowac osobom z niepetnosprawnosciami prawo do niezaleznego zycia,
w tym mozliwosci wyboru miejsca i warunkdw mieszkania, oraz do integracji spoteczne;.

Rodzina jest miejscem ksztattowania osobowosci mfodego cztowieka (Bartnikowska,
Zyta, 2007). Jej struktura ma tez wptyw, jak wykazaty badania, na jako$¢ zycia. Analizy
dowodzg, ze istniejg rdznice istotne statystycznie w zakresie zadowolenia z zycia i glo-
balnej jakosci zycia pomiedzy osobami pochodzacymi z rodzin petnych, niepetnych lub
innych (zob. Tabela 20 21). Poziom ogdlnej jakosci zycia 0sdb z petnych rodzin jest wy-
raznie wyzszy niz 0sdb pochodzgcych z rodzin o niepetnej lub innej strukturze. Wyniki te
znajduja potwierdzenie w juz przytaczanych badaniach PFRON (2016), ktére dowodzg,
Ze osoby z niepetnosprawnoscig zyjace w petnych rodzinach i w rodzinach wiekszych sg
bardziej zadowolone z wtasnego zycia (,Gmino...”, 2016, s. 22). Jak piszg Urszula Bartni-
kowska i Agnieszki Zyta ,rodzina jest wiec uktadem, w ktorym kazdy element uzalezniony
jest od innych, a zmiana jednego powoduje zmiany w catym ukfadzie (Bartnikowska,
Zyta, 2007, s. 39). Bywa, ze rozpad rodziny moze ten uktad zaburzy¢.

Jakie znaczenie dla jakosci zycia miaty ostatnie zmienne, czyli czas przebywania

w warsztacie terapii zajeciowej, czas zatrudnienia w zakfadzie aktywnosci zawodowe;j

i na otwartym rynku pracy w systemie ZW? Po przeanalizowaniu powyzszych zmiennych

dla jakosci zycia mozna zobaczyg, ze:

1. Niezaleznos$¢ i globalna jako$¢ zycia 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng obniza
sie wraz czasem przebywania w WTZ. Potwierdzajg te zaleznos¢ ,Badania sytuacji
warsztatow terapii zajeciowej...” (2014, s. 9) przeprowadzone na zlecenie PFRON,
ktére dowodza, ze proces rehabilitacji uczestnikow przynosi wymierne efekty jedy-
nie w pierwszych 6 latach pobytu w WTZ. Podobne wyniki — przywotywane juz w tej
pracy — uzyskata w swoich badaniach Elzbieta Wtodek (2012). Jak wynika z cytowa-
nego raportu, osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng wyrazajg duze zadowole-
nie z mozliwosci uczestniczenia w warsztacie i w réznych zajeciach, pozwalajgcych
na uczenie sie nowych umiejetnosci. Mozliwos¢ przychodzenia do warsztatu jest dla
respondentdw bardzo wazna, gdyz nie widzg oni dla siebie alternatywy — wiekszos¢
z nich spedzataby bezczynnie ten czas w domu. A przeciez w warsztacie terapii zaje-
ciowej osoby te powinny by¢ wspierane w procesie przygotowania do podjecia pra-
cy na chronionym czy otwartym rynku pracy. Tak sie dzieje, ale raczej w miejscach,
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»8dzie WTZ dziata w ramach realnie funkcjonujgcego systemu wsparcia osob doro-
stych — jako jeden z elementéw systemu, w ktérego sktad wchodza: SDS lub $wietlica
srodowiskowa, mieszkania chronione (wspomagane), spétdzielnie socjalne, ZAZ itp.
Wdwczas mozliwos¢ prowadzenia rehabilitacji zawodowej znaczaco wzrasta. Istnienie
tak rozumianego w opisany sposdb systemu wsparcia sprawia, ze do kazdej z placo-
wek uczestnicy sg kierowani w sposéb bardziej przemyslany i dostosowany do ich
biezacych, realnych mozliwosci i ograniczen” (,Badanie sytuaciji...”, 2014, s. 224-225).

. Analizy przeprowadzone w grupie 0séb pracujacych w zaktadzie aktywnosci zawodo-
wej, wykazaty, ze czas zatrudnienia nie jest powigzany ani z globalng jakoscig zycia,
ani z trzema podskalami (produktywnoscia, niezaleznoscig i integracja ze spoteczno-
$cig) (zob. Tabela 23). Natomiast zaskakujgcym odkryciem byto pojawianie sie nega-
tywnej zaleznosci miedzy czasem zatrudnienia w zaktadzie aktywnosci zawodowej
a zadowoleniem z zycia badanych. Nie ma badan, ktére pozwolitby na dokonanie
poréwnania uzyskanych wynikéw. By¢ moze ma to zwigzek, jak pisze Beata Cytowska
(2012, s. 205), z trudnymi niekiedy relacjami w Srodowisku aktywnosci zawodowej.
Z badan przez nig prowadzonych wynika, ze pracownicy ZAZ-6w (podobnie jak na
otwartym rynku pracy) mieli zréznicowane do$wiadczenia w relacjach pracowniczych.
Pojawiaty sie trudnosci z zaaklimatyzowaniem sie w nowym otoczeniu i poznaniem
nowego $rodowiska, co mogto wptyngc na ich zadowolenie z zycia. Odmienne wnio-
ski ptyng z badan prowadzonych przez Mariana Anasza, Krystyne Mrugalska, Joan-
ne Wojtynska, Marie M. Ferenc (2012, s. 206), z ktorych wynika, iz zdecydowana
wiekszos¢ badanych pracujacych obecnie lub w przesztosci w ZAZ-ie stwierdzita, ze
lubi i lubita swojg prace. Wsrdd badanych znalazto sie tez kilku pracownikéw, ktdrzy
przyznali, Ze w pracy napotykaja na problemy. Warto pogtebic te analizy, gdyz wyniki
w tym zakresie sie niejednoznaczne. A niepotwierdzone dowody sugeruja, ze osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng zatrudnione na chronionym rynku pracy maja
ograniczone mozliwosci awansu i dlatego dtuzszy czas pozostajg w tym samym miejscu
pracy. Szansa na zmiane zatrudnienia tez jest znikoma. Interesujgca bytaby pogtebiona
analiza powyzszych wnioskow w kontekscie jakosci zycia danej osoby jako podstawy
do opracowania spersonalizowanych planéw kariery zawodowe;.

. Z przeprowadzonych analiz na grupie oséb pracujacych na otwartym rynku pracy
w systemie ZW wynika brak zwigzku miedzy czasem zatrudnienia a jakoscig zycia ba-
danych. Podobnie jak w przypadku zaktadéw aktywnosci zawodowej nie ma badan,
z ktérymi mozna by poréwnac uzyskane wyniki. Natomiast obserwacje treneréw pracy
uczestniczacych w krakowskim projekcie wskazujg, ze osoby, ktdre zostaty zatrudnione
na dtuzej, cechuje wysoki poziom przystosowania spotecznego (Wolska, 2011, s. 59).
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Czy Srodowiska pracy i formy aktywnosci quasi-zawodowej i zawodowej pozostajg
istotnym predyktorem jakosci zycia przy kontroli zmiennych socjodemograficznych?

Odpowiedz na to pytanie jest twierdzgca — Srodowiska pracy i formy autentycznej
aktywnosci zawodowej (ZAZ, ZW) okazaty sie istotnym predyktorem jakosci zycia w sy-
tuacji kontrolowania wptywu szerokiego zakresu zmiennych socjodemograficznych.

Hipoteza trzecia zostata wiec potwierdzona. Analiza regresji wykazata, ze uwzgled-
nienie szerokiego zakresu zmiennych socjodemograficznych nie tylko nie ostabito sity
zwigzku pomiedzy formami aktywnosci zawodowej a jakoscig zycia, ale wrecz uwypu-
klito jego znaczenie.

Szczegotowa analiza wynikow regresji krokowej wykazata, ze najistotniejszymi predyk-
torami jakosci zycia ocenionej kwestionariuszem QOL sg przede wszystkim: zatrudnienie
na otwartym rynku w systemie zatrudnienia wspomaganego (f=0,71) i zatrudnienie
w zaktadzie aktywnosci zawodowej (B=0,47). Wsrdd analizowanych zmiennych socjo-
demograficznych, ktére w pewnym zakresie modyfikowaty te zaleznos¢, czyli miaty na
nig istotny, choc¢ niezbyt silny wptyw, znalazty sie: sytuacja materialna rodziny (8=0,19),
stan zdrowia ($=0,16) oraz inna niz petna czy niepetna struktura rodzinny (f=—0,07).

Oznacza to, ze im bardziej wtaczajace (otwarte) jest srodowisko aktywnosci zawo-
dowej badanych, tym wyisza jest ocena jakosci ich zycia. Przy czym na te ocene majg
rowniez wptyw: stan zdrowia, sytuacja materialna oraz struktura rodziny.

Model ten wyjasniat 58% wariancji zmiennej zaleznej. Nieistotne statystycznie dla
prognozowania ogodlnej jakosci zycia okazaty sie: wyksztatcenie, wiasna sytuacja ma-
terialna, wiek, stopiert niepetnosprawnosci oraz zamieszkanie. Wymienione zmienne
w poprzednich analizach dwuzmiennowych wykazywaty istotne statystycznie powigzania
z globalng skalg jakosci zycia, ale po oczyszczeniu ze zwigzkéw korelacyjnych taczacych
poszczegdlne zmienne stracity swoje znaczenie jako ewentualne modyfikatory relacji
pomiedzy Srodowiskiem pracy a jakoscig zycia (szczegétowa analiza wraz z interpretacjg
zostafa przedstawiona w Rozdziale 5).

Przeprowadzone analizy dowodzg, ze poczucie jakosci zycia wigze sie wyraznie z ak-
tywnoscig zawodowa. Najsilniejszym predyktorem jakosci zycia oséb z niepetnospraw-
noscig intelektualna jest praca na otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia wspo-
maganego. Kolejnym silnym predyktorem jest zatrudnienie w zaktadzie aktywnosci
zawodowej w poréwnaniu do uczestnictwa w warsztacie terapii zajeciowe;.

Whyniki tego badania dostarczaja danych potwierdzajacych przekonanie, ze doswiad-
czenie wigczenia w otwarty, konkurencyjny rynek pracy jest waznym wyznacznikiem jako-
$ci zycia. Nie ulega jednak watpliwosci, ze jako$¢ zycia jest bardzo osobistym wymiarem
uzaleznionym od ogdlnych potrzeb kazdej osoby, jej preferencji oraz aspiracji. Z drugiej
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strony, wzbogacenie kompetencji pracowniczych, integracja w zespole pracowniczym,
nabywanie umiejetnosci zarzgdzania wtasnymi srodkami i wtasnym czasem sg bardzo
wazne jako efekt uboczny pracy w zatrudnieniu wspomaganym.

Dowiedziono, ze pracy nie powinno sie postrzega¢ w oderwaniu od pozostatych aspek-
téw zycia (Halperniin., 1986). W odniesieniu do statosci i trwatosci zatrudnienia wspo-
maganego znaczna cze$¢ dowoddw wskazuje, ze osoby z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng tracg prace nie dlatego, ze maja trudnosci z wykonywaniem zadan, ale z powodu
niewtasciwych zachowan spotecznych w srodowisku pracy (Chadsey i in., 1999). Badacze
sygnalizujg, ze wiele cech miejsca pracy moze by¢ waznymi zmiennymi posredniczacymi
w osiggnieciu pomysinych wynikdw integracji w sSrodowisku pracy. Osoby, ktére odniosty
sukces w zatrudnieniu wspomaganym, pracowaty w tym samym czasie i wykonywaty te
same zadania co pracownicy bez niepetnosprawnosci. Wniosek ten dostarcza dowodow,
ze wspierani pracownicy potrzebujg mozliwosci do wchodzenia w interakcje ze wspotpra-
cownikami bez niepetnosprawnosci (tamze, 1999). Ponadto, jesli wspierani pracownicy
pracuja w tych samych godzinach i przy podobnych zadaniach, jest bardziej prawdopo-
dobne, ze bedg postrzegani jako element kultury firmy (Hagner, Rogan, Murphy, 1992).
Zatrudnienie wspomagane pozytywnie wptywa na zycie 0sob z niepetnosprawnoscia
intelektualng, jesli wigze sie z poprawg integracji spotecznej oraz akceptowaniem tych
0s0b przez spoteczenstwo (Matson, Rausch, 1989). Jak istotna jest integracja spoteczna
w lokalnej spotecznosci nie powinno byc¢ zaskoczeniem. Dowodem na to sg doswiadcze-
nia pracownikow Centrum DZWONI z trudnego czasu epidemii COVID-19. Przez ostatnie
miesigce wiele osdb zadawato nam pytanie ,Jak to sie stato, ze Centrum DZWONI dziata
bez zmian, ze osoby z niepetnosprawnoscia utrzymujg prace i sg tez nowe zatrudnienia?”.
Kazdorazowo odpowiadalismy, ze nic sie nie stato. Nic specjalnego nie zrobilismy. Po
prostu robimy to co zawsze. Natomiast przez lata zbudowalismy w lokalnych spoteczno-
$ciach przeswiadczenie, ze osoby z niepetnosprawnoscig sg czescig tych spotecznosci.
| to zaprocentowato w czasie pandemii. Nikt nie traktowat 0séb z niepetnosprawnoscig
specjalnie, nie tworzyt warunkdw ochronnych, nie zabierat im mozliwosci na robienie

zwyktych rzeczy. | to stanowi o sukcesie™®.

6.2. Zalety i ograniczenia badan wtasnych. Plany na przysztos¢

Zaprezentowane badania przyniosty wiele waznych wynikéw w postaci ujawnienia
wagi poszczegolnych zmiennych, wptywajgcych na poczucie jakosci zycia. Pokazaty, jakie
formy aktywnosci i jakie czynniki socjodemograficzne majg znaczacy wptyw na wzrost
poczucia jakosci zycia. Badania dowiodty, ze wieksze znaczenie dla jakosci zycia oséb

106  Prezentowany wniosek jest czescig artykutu pt. ,,Normalnie sie pracuje” opublikowanego w kwartalniku ,Spote-
czenstwo dla Wszystkich”, 1 (75) 2001, s. 8.
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z niepetnosprawnoscig intelektualng ma Srodowisko (rodzinne i zawodowe) anizeli
czynniki biologiczne czy osobowe lezgce po stronie samej jednostki.

Zaprezentowane badania i ich wyniki nalezy rozpatrywad w kontekscie czynnikow
(zalet i ograniczen), ktére mogty oddziatywac na proces badawczy.

Zalety

¢ Czynnikiem uwiarygodniajacym uzyskane wyniki byta duza liczebnos¢ badanej zbioro-
wosci. tacznie w badaniu wzieto udziat 391 osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng,
w tym: 167 z warsztatow terapii zajeciowej; 84 z zaktaddw aktywnosci zawodowej;
140 pracujgcych na otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia wspomaganego.
Dodatkowym atutem byt fakt, ze osoby z grupy badanej reprezentowaty trzy Srodowi-
ska: quasi-zawodowe i zawodowe (WTZ - ZAZ — ZW)zapewniajac zréznicowang oferte
srodowiskowej stymulacji i wsparcia.

¢ Innym czynnikiem podnoszgcym wiarygodnos¢ procesu badawczego byto to, ze wywia-
dy zostaty przeprowadzone przez osoby, ktdre majg doswiadczenie w pracy z osobami
z niepetnosprawnoscig intelektualng i potrafig sie z nimi komunikowa¢. Zachowano
takze wszelkie zasady etyczne przy zbieraniu danych (por. Parchomiuk, 2014, 2019).

* Atutem badania byto wykorzystanie Kwestionariusza Jakosci Zycia (Quality of Life
Questionnaire) Roberta L. Schalocka i in. (1990), dostosowanego do badania dorostych
0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualng — grupy, ktéra dos¢ rzadko poddawana jest
ilosciowym badaniom empirycznym. Byty to pierwsze badania w Polsce poswiecone
subiektywnej ocenie jakosci zycia dorostych 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng
funkcjonujacych w trzech réznych srodowiskach, w tym zwfaszcza w Srodowisku pracy
na otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia wspomaganego.

* Niewatpliwie czynnikiem podnoszgcym wiarygodnos¢ procesu badawczego byty ba-
dania pilotazowe'’ przeprowadzone (2016) tym samym narzedziem i na podobnej
grupie (osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng zatrudnionych na otwartym rynku
pracy w systemie zatrudnienia wspomaganego i 0sdb nieaktywnych zawodowo) przez
personel merytoryczny Centrum DZWONI. Staty sie one zachetg do ich kontynuacji
oraz inspiracjg do rozszerzenia zbiorowosci badanej o osoby przebywajace w WTZ
i pracujgce na chronionym rynku pracy (ZAZ, ZPCH).

* Dodatkowym atutem prowadzonych badan byta znajomos¢ srodowiska oséb z nie-
petnosprawnoscig intelektualng, wynikajaca z charakteru pracy zawodowej, jakg wy-
konuje, oraz wiedza na temat instytucji/placéwek i ich roli w procesie rehabilitacji

107  Jak w kazdych badaniach, tak i w badaniach oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna kluczowe jest przepro-
wadzenie pilotazu, pozwalajacego zweryfikowac stopien trudnosci i dostepnos¢ zaplanowanych zagadnien oraz
sposobow ich analizowania (Parchomiuk, 2019, s. 91).
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spofeczno-zawodowej. Utatwito to dostep do potencjalnych respondentéw badania
oraz zapewnito odpowiednie warunki do jego przeprowadzenia.

Ograniczenia

* Ograniczeniem zastosowanego Kwestionariusza QOL jest fakt, ze nie zostat on znor-
malizowany i wystandaryzowany w warunkach polskich, co nie oznacza, ze nie mozna
go stosowac do celdw poréwnawczych.

* Pewne ograniczenia pojawity sie przy porownywaniu wynikéw badan wtasnych z wy-
nikami badan zagranicznych, w ktérych poréwnywano jako$¢ zycia oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng pracujacych na otwartym rynku pracy i w zaktadach pracy
chronionej. W moich badaniach formga zatrudnienia chronionego jest zaktad aktywno-
$ci zawodowej. Jak pisatam w Rozdziale 2, istnieje zasadnicza réznica pomiedzy tymi
dwiema formami zatrudnienia.

W poczatkowym etapie planowania badan wiasnych poza pracownikami z zaktadow
aktywnosci zawodowej do badania miaty zosta¢ wigczone osoby z niepetnosprawno-
$cig intelektualng pracujace w zaktadach pracy chronionej. Niestety, z powodu braku
zainteresowania ze strony organizatoréw ZPCH i trudnosci w dotarciu do bardzo matej
i rozproszonej liczby pracownikdw z niepetnosprawnoscig intelektualng zatrudnionych
w tych przedsiebiorstwach musiatam zrezygnowac z ich wtgczenia do proby (wiecej na
ten temat pisze w Rozdziale 4). Warto jednak w przysztych badaniach wrdci¢ do pomy-
stu zbadania jakosci zycia 0séb pracujgcych w ZPCH. Szczegdlnie ze gtosy Srodowiska,
samych zainteresowanych i ich rodzin nie $wiadcza o zadowalajgcych warunkach pracy
u tego typu pracodawcy.

¢ Jako ograniczenie swoich badan traktuje tez brak analiz o charakterze jako$ciowym.

Pomimo zasygnalizowanych ograniczen nalezy wzigé pod uwage istotny fakt, ze
badanie dotyczyto nowych obszaréw badawczych. Pozwolito przyjrzed sie jakosci zycia
badanych funkcjonujacych w zréznicowanych srodowiskach pracy i wzbogacito wiedze
na temat mozliwosci i kierunku wspierania ich aktywnosci zawodowe;j. Nie jest to jeszcze
obraz petny, jednak kolejne projekty badawcze beda mogty odwotywac sie do zgroma-
dzonych przeze mnie wynikow.

Plany na przysztos¢

Istnieje wiele mozliwosci prowadzenia dalszych badan w zakresie aktywnosci qu-
asi-zawodowej i zawodowej, ktdra ma wptyw na jakos¢ zycia 0séb z niepetnospraw-
noscig intelektualna. Jesli wezmie sie pod uwage, ze to pierwsze tego typu w miare
kompleksowe badanie przeprowadzone na relatywnie duzej probie w Polsce, warto je
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upowszechniaé, rozszerzac i zachecac innych badaczy do podejmowania podobnych
przedsiewziec. Na przyktad warto zaplanowac badania, ktére wykazg, jakie podstawowe
czynniki powodujg znaczace statystycznie roznice miedzy praca na otwartym a pracg
na chronionym rynku pracy. Czy jest to tylko forma zatrudniania, czy jakis inny czynnik,
na przykfad nizszy poziom pfac otrzymywanych w pracy w warunkach chronionych
w poréwnaniu z otwartym rynkiem pracy w systemie zatrudnienia wspomaganego? Jak
zauwazyt Cummins (2000), dochdd moze dziatac jak bufor zewnetrzny, chronigcy osobe
przed negatywnym wptywem otaczajacego srodowiska.

Interesujgce bytoby przeprowadzenie dalszych badan w celu ustalenia, czy to forma
zatrudnienia czy moze pewne aspekty wsparcia i stanowiska pracy (np. liczba godzin
bezposredniego wsparcia zewnetrznego) (Verdugo i in., 2006) lub mozliwos¢ wchodzenia
w interakcje spoteczne ma wptyw na ocene jakosci zycia przez osoby z niepetnospraw-
noscig intelektualna.

Wart poddania powtdrnej analizie bytby wptyw czasu zatrudnienia na otwartym
i chronionym rynku pracy na jako$¢ zycia oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Niepotwierdzone dowody sugerujg, ze osoby te zatrudnione na rynku otwartym lub
chronionym majg ograniczone mozliwosci awansu i w konsekwencji pozostaja na tym
samym miejscu pracy przez diugi czas. Interesujgce bytoby zbadanie tej zaleznosci
w kontekscie jakosci zycia danej osoby jako podstawy do opracowania odpowiednich
plandw kariery zawodowe;.

Mozna rozwazy¢ wykorzystanie jakosci zycia jako odpowiedniego miernika rezulta-
téw dla placowek, na przyktad warsztatow terapii zajeciowej oraz agencji zatrudniania
wspierajgcych osoby z niepetnosprawnosciami. Aby zademonstrowac, w jaki sposéb na
przyktad jako$¢ zycia moze by¢ wykorzystana jako miara wydajnosci, odsytam do Kobera
(2006), ktory ocenit skuteczno$¢ réznych metod zatrudnienia osdéb z niepetnosprawno-
$cig intelektualng, wykorzystujac skale jakosci zycia.

Bez wzgledu na to, w jakim kierunku péjda badania i analizy odnoszace sie do grupy
0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualng, nalezy pamietac o najnowszym paradygmacie
dyskutowanym w literaturze przedmiotu (Whitney-Thomas, 1997; Northway, 1998, 2000,
2001, za: Otrebski, 2001, s. 218). Dotyczy on roli i miejsca, jakie stworzymy w prowadzo-
nych badaniach i analizach osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng (tamze, 218).
»Badania uczestniczace” (participatory research) stwarzajg mozliwo$¢ podejmowania
przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng roli wspoétbadacza z réznym stopniem
i zakresem udziatu decyzyjnego oraz wykonawczego w procesie badawczym —od budowy
koncepcji, poprzez prowadzenie badan, do analiz uzyskanych wynikdw oraz zastosowania
ptynacych z nich wnioskéw (Parchomiuk, 2014; Wotowicz, 2018).
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6.3. Wnioski i podsumowanie

Na koniec chciatabym sformutowac¢ kilka wnioskéw ptynacych z mojej pracy.

1.

Wyniki badan wykazaty, ze gtdéwnym czynnikiem wptywajacym na subiektywng jakos¢
zycia jest srodowisko pracy. Najwyzszg jakos$¢ zycia deklarowaty osoby pracujace na
otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia wspomaganego, kolejno w zaktadzie
aktywnosci zawodowej i w warsztacie terapii zajeciowej. Mozna wiec wnioskowac,
ze im wiecej i bardziej réznorodnych doswiadczen zwigzanych z praca bedzie mia-
ta osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng, tym bardziej bedzie zadowolona ze
SWojego zycia.

. Srodowisko pracy ma zasadniczy wptyw na ocene wiasnych kompetencji zawodowych,

zwieksza poczucie niezaleznosci i integracji ze spotecznoscig 0sdb z niepetnosprawno-
$cig intelektualna. W tych trzech wymienionych podskalach to wtasnie przede wszyst-
kim pracownicy z otwartego, ale i chronionego rynku pracy uzyskali wyzsze wyniki niz
uczestnicy warsztatow terapii zajeciowej. Przy czym zdecydowanie najkorzystniejsza
byta oferta zatrudnienia na otwartym tynku pracy.

. Praca na chronionym i otwartym rynku w systemie zatrudnienia wspomaganego nie

miata bezposredniego wptywu na zadowolenie z zycia 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng. W tym wymiarze okazato sie, ze najwazniejsza s3: dobra atmosfera,
znane, przyjazne srodowisko i raczej niezmienne, przewidywalne wymagania i ocze-
kiwania, jakimi charakteryzujq sie Srodowiska quasi-zawodowe, czyli warsztaty terapii
zajeciowej.

. Ponadto wyniki badan wykazaty, ze pewne znaczenie dla globalnej subiektywnej ja-

kosci zycia 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng miaty tez sytuacja materialna
rodziny oraz struktura rodziny (per negatio, tzn. negatywny wptyw na jako$¢ zycia mia-
ta nietypowa struktura rodziny). Po stronie indywidualnych czynnikéw biologicznych
korzystnie wptywajacych na jakos¢ zycia uplasowat sie — co nie dziwi — stan zdrowia.

. Z zaprezentowanych analiz uzyskanych wynikdw mozna wyciggna¢ wniosek, ze im

bardzie stymulujace (wspierajace, wtaczajace) jest srodowisko, w ktorym funkcjonujg
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, tym lepiej oceniajg one jako$¢ swojego
zycia. Znaczacg role odgrywaty w badaniach Srodowisko pracy i rodzina.
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6. Analiza wynikdw uzyskanych w badaniach wskazata rowniez na te wymiary jakosci
zycia, ktdre nalezy uwzgledni¢ w opracowywaniu oferty aktywnosci zyciowej i zawo-
dowej dla 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Szczegdlnie nalezy sie skupi¢ na
wymiarze niezaleznosci (podejmowanie decyzji i dokonywanie wyboru w sprawach
waznych w zakresie m.in. formy aktywnosci zawodowej, mieszkalnictwa, zawiera-
nia zwigzkéw, czasu wolnego) i integracji ze spotecznoscig (w srodowisku lokalnym
i w Srodowisku pracy). Wazne, aby zawarte w nich zalecenia zostaty wtgczone do
lokalnych polityk na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami. To pozwoli na mocniej-
sze zaakcentowanie tego, co jest potrzebne do zapewnienia zindywidualizowanego
(spersonalizowanego) wsparcia, uwzgledniajgcego osobiste preferencje i cele oraz
dostepne zasoby na drodze do samodzielnego i niezaleznego zycia.

7. Szczegdblnie warto rozwija¢ wymiar integracji ze spotecznoscia, podejmowac od-
dziatywania w $rodowisku lokalnym oraz w Srodowisku pracy, aby osoby z niepet-
nosprawnoscia intelektualng staty sie czescig spoteczenstwa, w tym czescig grupy
pracowniczej. Szczegdlnie wydaje sie to wazne, gdyz integracja w spotecznosci nie
jest tozsama z odnoszeniem z tego tytutu korzysci dla 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Zdaniem Marka Rapleya i Laury Hopgood (1997) , zycie w spotecznosci
nie jest tym samym co bycie w spotecznosci” (za: Beata Szabata, 2011, s. 223). Dla
wielu osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng obecnos¢ jedynie fizyczna moze by¢
kompletnie niewystarczajaca.

8. Waznym wnioskiem jest konieczno$¢ wspierania 0séb z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng w procesie przejscia od edukacji (terapii) do zatrudnienia z uwzglednieniem
kierunku wspierania, ktdry koncentruje sie na catym zyciu tej osoby. Konieczne jest
stwarzanie sytuacji, w ktorych uczen (uczestnik placéwki) bedzie mdgt petnic¢ centralng
role we wtasnym rozwoju, oraz zrozumienie, ze praca jest podstawowym czynnikiem
uzyskania niezaleznosci zyciowej dla kazdego cztowieka. W rezultacie pozwoli to
uczniowi (uczestnikowi placdwki) na zwiekszenie motywacji i podjecie zatrudnienia
zgodnie z kompetencjami. Istotne jest tutaj stworzenie warunkdw do transferu wiedzy
teoretycznej na praktyczne umiejetnosci w naturalnym srodowisku pracy.

9. Istotne jest réwniez dla jakosci zycia 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng po-
szerzanie oferty zatrudnienia, nieograniczajacej sie wytgcznie do pracy chronione;.
Chodzi o tworzenie jak najszerszych mozliwosci zatrudnienia nie tylko w zakfadach
aktywnosci zawodowej, lecz takze na otwartym rynku pracy w systemie zatrudnienia
wspomaganego.
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W kierunku syntezy

10. Wazne, aby wyniki badan zostaty upowszechnione wsrdd oséb z niepetnosprawno-
$cig intelektualng i ich rodzicow oraz opiekunéw, aby pomdéc im w podjeciu decyzji
o tym, jakie srodowisko — quasi-zawodowe czy zawodowe — bedzie dla nich naj-
korzystniejsze na danym etapie zycia. Najwazniejsze jednak, by to osoba z niepet-
nosprawnoscig intelektualng miata szanse i mozliwos¢ dokonania indywidualnego
i Swiadomego wyboru.

11. Ponadto warto upowszechni¢ wyniki badan w placdwkach edukacyjnych, wéréd kadry
akademickiej. A wszelkie publikacje naukowe dotyczgce oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng powinny by¢ przygotowywane w formie dostepnej. Opracowanie pracy
w tekscie tatwym do czytania i rozumienia uczyni tresci w nich zawarte dostepnymi
dla gtéwnych zainteresowanych, czyli 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

W ciggu ostatnich lat jako$¢ zycia stata sie waznym elementem polityki spotecznej
w wielu krajach (Schalock i in., 2010). Wiele krajow wypracowato tez przejrzystg polity-
ke w zakresie zatrudniania 0sdb z niepetnosprawnosciami, ktdéra ma na celu integracje
tych oséb w spotecznosci i wspieranie ich indywidulanych wyboréw (Parmenter, 2013,
s. 93). W Polsce obserwujemy, ze istniejgcy system stwarza tylko nielicznym osobom
z niepetnosprawnoscig intelektualng szanse na samodzielne i niezalezne zycie. Kwestia
wpierania w podejmowaniu indywidualnych wybordw pozostawia tez wiele do zyczenia
(zob. Rozdziat 2). Prowadzone badania oraz przeglad literatury ukazaty rzeczywistosc,
w ktdrej znaczna wiekszo$¢ osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng nie jest aktywna
zawodowo, a jak dowodza wyniki badan wiasnych, to wtasnie aktywno$¢ zawodowa
jest niezwykle istotnym predyktorem jakosci ich zycia.

Kategoria jakosci zycia umozliwia spojrzenie na catg sytuacje zyciowg osob
z niepetnosprawnoscia intelektualng z uwzglednieniem ich indywidualnych potrzeb,
preferencji oraz aspiracji. Jak zauwazyli Kober i Eggleton (2009, s. 41), ,,catosciowe po-
dejscie jest zgodne z Miedzynarodowg Klasyfikacjg Funkcjonowania, Niepetnosprawno-
éci i Zdrowia (ICF) Swiatowej Organizacji Zdrowia, ktdra uwzglednia spoteczne aspekty
niepetnosprawnosci i nie uwaza niepetnosprawnosci wytacznie za zaburzenie medyczne
lub biologiczne”. W mysl zasady, ze kazda osoba powinna mie¢ mozliwos¢ czerpania
radosci z Zycia, podejmowanie préb zwiekszenia tego zadowolenia wsrdd oséb z nie-
petnosprawnoscig intelektualng powinno mie¢ dla rzadzacych wielki sens moralny
i polityczny. Czescia tej polityki jest tworzenie droznego systemu, ktory bedzie sprzyjat
podejmowaniu statej pracy zarobkowej przez zainteresowane nig osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualna. Bo state zatrudnienie jest, wedtug okreslenia Ralfa Dahren-
dorfa (za: Ostrowska, 2015, s. 103), biletem wstepu do Swiata zasobdw. Praca dla oséb
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z niepetnosprawnoscia intelektualng, poza wartosciami materialnymi i rehabilitacyjny-
mi, jest wazng formg uczestniczenia w 2yciu spotecznym, jest tez waznym aspektem
normalizacji zycia. Doroste osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna, ktore podijety
zatrudnienie, staja sie bardziej samodzielne, przejmujg kontrole nad swoim zyciem,
a swoim sukcesem buduja swiadomos¢ spoteczng, sprawiajg, ze inaczej sie je postrzega
(Battowska-Jucha, 2017, s. 168). Wazne jest wiec, abysmy jako spoteczerstwo skupili
sie na tworzeniu warunkéw do tego, aby osoby te mogty same decydowac i dokonywac
indywidualnych wybordw, co chcg w zyciu robic, z kim mieszkaé, jak spedzac czas. Jak
mawiat prekursor zatrudniania wspomaganego, Christy Lynch (2006), skad mozemy
wiedzieé, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng nie chcg lub nie potrafig pra-
cowac, jesli nigdy tego nie robity? Skad przekonanie, ze placdwka czy chroniony rynek
to jedyne wtasciwe Srodowisko pracy? Czy kiedykolwiek miaty szanse je zmieni¢? Lynch
twierdzi (2007, s. 99-107), ze zbyt wiele czasu poswiecamy na skupianiu sie na tym,
czego dana osoba nie moze. Zacheca nas, aby przyjrzec sie temu, co osoba potrafi, jakie
ma zasoby, wstuchac sie w jej potrzeby i wspdlnie sie zastanowié, czy mozna je wyko-
rzysta¢ w pracy na otwartym rynku pracy lub w innej wybranej formie aktywnosci. Tym
bardziej ze zgodnie ze stanowiskiem Inclusion Europe nie ma konfliktu miedzy istnieniem
placdwek a zatrudnieniem —oba elementy powinny sie uzupetniac. Te osoby, ktére chca
pracowac i nie korzystac ze wsparcia w placowce, powinny miec¢ takg mozliwos¢. Te zas,
ktdre jeszcze wymagaja wsparcia w procesie przygotowania do zatrudnienia, powinny
je otrzymac (Inclusion Europe, 2008, s. 5).

Na koniec odwotam sie do wypowiedzi Krystyny Mrugalskiej. Podkresla ona, ze
osoby z niepetnosprawnosci intelektualng powinny przestaé by¢ traktowane jedynie
jako element polityki spotecznej, czyli jako populacja, ktérej wystarczy zapewnié tylko
petng opieke w kazdym okresie zycia (Mrugalska, 1996, s. 55). Nalezy dostrzec w nich
obywateli, ktdrzy majg swoje potrzeby i swoje prawa, z ktérych powinni mdc korzystac.
Takim prawem jest prawo do pracy w otwartym Srodowisku pracy na wybranym przez
siebie stanowisku (art. 27 KPON, 2006).
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Barbara Michalska

— Dobre zycie to miec dalej prace. Mie¢ wtasne mieszkanie.
Zeby wszystko w zyciu sie utozyto.

— A gdzie pani teraz mieszka?

— Przez wiele lat mieszkatam w domu pomocy spotecznej,
ale marzytam, zeby miec swoje mieszkanie, wtasne miejsce,
decydowac co i jak robie. Teraz jestem w mieszkaniu
treningowym, czekam na mieszkanie z miasta.
Ztozytam juz piec pism w tej sprawie. | czekam.
Oszczedzam na remont, meble.

— Kto$ pani pomaga w tych formalnosciach?
— Tak, pracowniczka socjalna z mieszkania treningowego.
— Mysli pani o zatozeniu rodziny?

— Chciatabym. Ale wszystko po kolei.



tukasz Kotodziejczyk

Dobre zycie jest takie, zeby nie wadzi¢ nikomu, zeby pracowag,
miec przyjaciot.

Przede wszystkim moja dewiza brzmi: Nie réb innym, co tobie
niemite.

| przyktadowo zyc... zy¢ swoim zyciem, nie dac sie,
nie pod dyktando innych. | starac sie robi¢, co sie kocha.

By¢ zyczliwym dla ludzi i mieé szacunek.

| moja druga dewiza: Nie pchaj sie tam, gdzie cie nie chca.
Przyktadowo myslatem ze miatem przyjaciét, a oni sie ze mnie
nabijali.



Aneks 1

Aneks 1

Kwestionariusz poczucia jakosci zycia

Instrukcja dla respondenta/ki

Chciat/a/bym dowiedziec sie, co P. czuje i mysli o swoim zyciu, mieszkaniu, pracy
i rozrywkach, a takze o rodzinie, przyjaciotach i znajomych. Przeczytam P. teraz réine
pytania na te tematy. Niektore pytania moga sie P. wydac Smieszne czy dziwne, ale prosze
sie tym nie przejmowac. Po kazdym pytaniu beda trzy odpowiedzi. Prosze wybrac jedng
z nich — te, ktora najlepiej odpowiada temu, co P. mysli i czuje. Kazda P. odpowiedz jest
dobra — nie ma tu ztych odpowiedzi.

UWAGA:

Zadajac pytania, prosze najpierw przeczyta¢ pytanie dokfadnie tak, jak zostato sformu-
towane. Jesli R. nie rozumie pytania lub nie zna znaczenia jakichs stow — nalezy przefor-
mutowac pytanie tak, aby stato sie zrozumiate.

Specjalna instrukcja dotyczaca pytan o prace:
Jesli Respondent nie pracuje, nie zadajemy pytan 13-20, nadajac kazdemu wartos¢ ,1”.

1. Czy, ogdlnie rzecz biorgc, uwaza P., ze w zyciu:

3. spotykaja P. same dobre rzeczy
2. spotyka P. to samo co innych ludzi
1. nie ma P. specjalnych szans

2. lle radosci i przyjemnosci ma P. w Zyciu?

3. bardzo duzo
2. troche
1. niewiele

3. Czy w poréwnaniu z innymi powodzi sie P. lepiej, tak samo czy gorzej?
3. lepiej
2. mniej wiecej tak samo
1. gorzej
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4. Czy to, co P. spotyka w zyciu, jest na ogot:

3. mite, przynosi rados¢
2. takie sobie, znosne
1. przykre, przynosi smutek i rozczarowanie

5. Czy jest P. zadowolony/a ze swoich warunkéw mieszkaniowych?

3. bardzo zadowolony/a
2. Srednio
1. niezadowolony/a lub b. niezadowolony/a

6. Czy ma P. wiecej czy mniej probleméw niz inni ludzie?
3. mnigj
2. tyle samo
1. wiecej

7. Jak czesto (ile razy w miesigcu) czuje sie P. samotny/a?
3. rzadko, nie wiecej niz 1-2 razy w miesigcu
2. od czasu do czasu: 5-6 razy w miesigcu
1. czesto, przynajmniej raz lub dwa razy w tygodniu

8. Czy czasami Zle sie P. czuje w towarzystwie innych ludzi?

3. nigdy lub rzadko
2. czasami
1. zawsze lub prawie zawsze

9. Czy w poréwnaniu z innymi osigga P. wiecej, czy mniej sukcesow?
3. wiecej niz przecietny cztowiek
2. tyle samo co inni
1. mnigj niz inni

10. Jak odnosi sie do P. rodzina, jak sie P. w niej czuje?

3. jak ktos wazny i kochany
2. réznie, czasem lepiej, czasem gorzej
1. jak ktos obcy, niepotrzebny
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11. Czy P. szkota dobrze przygotowata P. do zycia?

3. bardzo dobrze
2. srednio
1. w ogdle nie przygotowata

12. Czy P. praca lub codzienne zajecia majq jaka$ wartos¢ i znaczenie dla P. i innych ludzi?

3. zdecydowanie tak
2. czasami tak, czasami nie
1. trudno powiedzie¢ lub zdecydowanie nie

13. Czy jest P. dobrym pracownikiem, jest P. dobry w tym co P. robi?
3. jestem b. dobry/a, ew. inni méwig, Ze jestem dobry/a
2. jestem dobry/a, ale nikt mi tego nie mowi
1. mam kfopoty, nie radze sobie z mojg pracg

14. Jak odnosz3 sie do P. koledzy z pracy?
3. tak samo jak do innych pracownikow
2. troche inaczej niz do innych
1. zupetnie inaczej niz do innych

15. Czy jest P. zadowolony/a ze swojej pracy?

3. bardzo zadowolony/a
2. raczej zadowolony/a
1. niezadowolony/a

16. Czy zdobywa P. w swojej pracy jakie$ umiejetnosci, ktore pomoga P. znalez¢
inng lub lepszg prace? Jakie to umiejetnosci?
3. z pewnoscig tak (wymienia jedng lub wiecej konkretnych umiejetnosci)
2. moze tak, nie jestem pewny/a (wymienia jakies ogdlne, mato konkretne umiejetnosci)
1. nie, praca nie stwarza mozliwosci uczenia sie nowych umiejetnosci

17. Czy uwaza P,, ze dostaje P. przyzwoita zaptate za swojg prace?

3. zdecydowanie tak
2. raczej tak
1. nie dostaje tyle, ile powinienem/powinnam
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18. Czy zarabia P. dos¢, zeby kupic sobie to, na co ma P. ochote?

3. tak, na ogot moge kupic sobie to co chce —w granicach zdrowego rozsadku

2. musze odkfadac, zeby kupic sobie to, czego chce i potrzebuje

1. zdecydowanie nie zarabiam tyle, zebym mdgt/mogta kupic sobie to, czego
potrzebuje

19. Czy jest P. zadowolony/a z warunkow socjalnych w pracy (opieki zdrowotne;j,
stotowki, dodatkowych swiadczen itp.)?

3. bardzo zadowolony/a
2. Srednio
1. niezadowolony/a

20. Czy nadzor (kontrola) nad pracg, ktérg P. wykonuje, jest bardzo Scisty?

3. szef (majster) pojawia sie tylko wtedy, gdy potrzebuje
2. szef (majster) jest czesto obecny — niezaleznie od tego, czy go potrzebuije, czy tez nie
1. szef (majster) stale nadzoruje mojg prace

21. Dlaczego wybrat/a P. te prace (lub zajecie, ktdre P. codziennie wykonuje)?

3. wybratem/am ja(je) ze wzgledu na zarobki, Swiadczenia lub wiasne
zainteresowania

2. byta to jedyna praca (zajecie) jaka mogtem/am znalei¢ (jedyna dostepna dla
mnie praca)

1. kto$ inny podjat za mnie decyzje

22. Kto decyduje o tym, na co wydaje P. swoje pienigdze?

3.jasam/a
2. ja z pomocg innych
1. kto$ inny za mnie decyduje

23. Jesli musi P. is¢ do lekarza czy dentysty, to czy:

3. zatatwia to P. zwykle sam/a
2. na ogot ktos z P. idzie lub umawia P.
1. nigdy nie idzie P. sam/a
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24. Czy moze P. sam/a decydowac o tych réznych, codziennych sprawach,
na przyktad o ktorej idzie P. spac, co P. je lub jak P. spedza wolny czas?

3. catkowicie sam/a o tym decyduje
2. decyduje o tym czesciowo
1. nie bardzo moge sam/a o tym decydowaé

25. Kiedy P. znajomi/przyjaciele moga P. odwiedzac?

3. zawsze gdy mam na to ochote lub do$¢ czesto
2. zawsze, pod warunkiem ze kto$ inny (np. rodzice) wyrazi zgode lub bedzie w domu
1. tylko czasami (np. w okreslone dni)

26. Czy ma P. klucz do swojego domu?

3. tak, do wszystkich pomieszczen
2. tak, ale nie do wszystkich pomieszczen
1. nie mam

27. Czy mogt/mogta/by P. miec jakies zwierze, gdyby miat/a P. na to ochote?
3. zdecydowanie tak
2. pewnie tak, ale musiat/a/bym zapytac o pozwolenie
1. nie

28. Czy ma P. opiekuna prawnego lub kuratora?
3. nie, sam za siebie odpowiadam
2. tak, czesciowo (w ograniczonym zakresie)
1. tak (w petnym zakresie)

29. Czy ludzie, z ktérymi P. mieszka czasami P. krzywdzg, dokuczaja, strasza
lub ztoszcza?
3. nie
2. tak i zdarza sie to raz na miesigc lub raz na tydzien
1. tak i zdarza sie to codziennie lub kilka razy w ciggu dnia

30. Czy, ogdlne rzecz biorac, uwaza P., ze P. zycie jest:

3. nieskrepowane, wolne, niezalezne
2. czesciowo ograniczone i planowane przez innych
1. uzaleznione od innych — zwykle nie moze P. robic¢ tego, na co ma P. ochote
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31. Do ilu klubdw, stowarzyszen czy organizacji
(wtacznie z organizacjami koscielnymi) P. nalezy?

3.do 2-3,
2.do jednej,
1. do zadnej

32. Czy jest P. zadowolony/a z uczestnictwa w tych klubach czy organizacjach?
3. bardzo zadowolony/a
2. srednio
1. niezadowolony/a lub b. niezadowolony/a

33. Czy przejmuje sie P. tym, ze inni czegos od P. oczekuja?
3. czasami, ale nie caty czas
2. rzadko
1. nigdy albo wcale

34. lle razy w tygodniu rozmawia P. albo odwiedza swoich sgsiadéw
- np. w ogrédku albo u nich w domu?
3. 3-4 razy na tydzien
2.1-2 razy
1. nigdy

35. Czy ma P. znajomych i przyjaciot, ktorzy P. odwiedzajg?
3. tak, catkiem czesto
2. czasami
1. rzadko lub nigdy

36. Jak czesto uczestniczy P. w réznych spotkaniach z rowiesnikami,
wizytach, dyskotekach, koncertach itp.?
3. 3-4 razy w miesigcu
2. 1-2 razy w miesigcu
1. rzadziej niz 1 raz w miesigcu

37. Czy bierze P. aktywny udziat w takich spotkaniach?
3. na ogot tak
2. czasami tak, czasami nie
1. rzadko lub nigdy

Uwaga: jesli R. jest zonaty/zamezna — nie zadawac pytania 38, wpisac 3
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38. A jak wygladaja P. szanse na matzenstwo czy randki?
3. moge zawsze umowic sie z kim$, kto mi sie spodoba
2. mam ograniczone szanse na matzefstwo czy randki
1. nie mam zadnych szans na matzeistwo czy randki

39. Jak odnosz3 sie do P. s3siedzi?

3. bardzo dobrze lub dobrze (zapraszajg do siebie na kawe itp.)
2. s3 w porzadku (moéwig dzien dobry, odwiedzajj itp.)
1. bardzo Zle lub Zle (unikaja, dokuczaja itp.)

40. Jak P. ogodlnie ocenia swoje zycie? Czy uwaza P., e P. zycie jest:
3. bardzo wartosciowe
2. w porzadku — moze byc¢
1. raczej bezuzyteczne

Dziekuje bardzo za rozmowe
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Indywidualna Karta osoby
z niepetnosprawnosciy intelektualng

Prosze o uwazne przeczytanie kazdego pytania i otoczenie kdtkiem numeru tylko
jednej wiasciwej odpowiedzi. W przypadku pytan otwartych prosze o udzielenie
pisemnej odpowiedzi.

1. Pte¢:
a) kobieta
b) mezczyzna

2. Stopien niepetnosprawnosci:
a) lekki
b) umiarkowany
¢) znaczny

3. Wyksztatcenie:
a) niepetne podstawowe
b) podstawowe
c) gimnazjalne
d) Szkota Przysposabiajaca do Pracy
e) zawodowe
f) $rednie
g) policealne
h) wyisze

4. Miejscowos$¢ zamieszkania:
a) wie$
b) miasto do 20 tys. mieszkaricow
c) miasto 20-50 tys. mieszkancow
d) miasto 50-100 tys. mieszkancow
e) miasto pow. 100 tys. mieszkancow
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7. Czas zatrudnienia na otwartym rynku pracy (zatrudnienie wspomagane)
(wpetnych latach): ............. ... ...l

8. Jak ocenia Pan/Pani swoj stan zdrowia?
a) bardzo dobry
b) raczej dobry
c) dobry
d) raczej zty
e) bardzo zty

9. Czy Pana/Pani najblizsza rodzina jest:
a) petna
b) niepetna
c)inna (prosze okreslic) . ...t

10. Z kim Pan/Pani mieszka:
a) sam/sama
b) z rodzicami/opiekunami
¢) z zong/mezem
d)zinngosobg, jaka? ......... ..
e) w Domu Pomocy Spotecznej

11. Jak okreslit/a/by Pan/Pani swojg sytuacje materialng?
a) zyje bardzo dobrze
b) zyje Srednio
c) zyje skromnie
d) trudno powiedzie¢

12. Kiedy mysli Pan/Pani o catkowitym dochodzie rodziny, wliczajgc w to dochody
wszystkich jej cztonkdw, to uwaza swojg rodzine za:
a) bardzo zamoing
b) dobrze sytuowang
c) dajacq sobie rade
d) stabo sobie radzaca
e) zyjaca w ubostwie.

Dziekuje za wypetnienie karty i prosze o jak najszybsze jej odestanie.
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Uwagi metodologiczne

1. Charakterystyka interweniujacych zmiennych kontrolowanych wiaczonych
do analiz statystycznych.

Wiek i czas przebywania w warsztacie terapii zajeciowej, czas zatrudnienia
w zaktadzie aktywnosci zawodowej oraz na otwartym rynku pracy w systemie zatrud-
nienia wspomaganego mierzone byty w latach (skala ilosciowa).

Sytuacja materialna wiasna, wyksztatcenie, wielkos¢ miejscowosci zamieszkania, sto-
pien niepetnosprawnosci, sytuacja materialna rodziny miaty charakter skal porzgdkowych.
Pte¢, status zamieszkania, struktura rodziny mierzone byty na skali nominalnej.

Zmienne stan zdrowia oraz sytuacja materialna rodziny'®® potraktowano w analizie
regresji jako zmienne mierzone na skali ilosciowe] i w ten sposdb wtgczono je w model.
Natomiast pozostate zmienne porzadkowe i nominalne zostaty dopasowane do modelu
na zasadzie dummy coding'®.

Sytuacja finansowa wiasna i rodziny oraz ocena stanu zdrowia mierzona byta w po-
staci samooceny respondentéw/tek na podstawie udzielonych odpowiedzi na pytania:
11, 12 i 8 zawarte w Indywidualnej Karcie (zob. Aneks 2). Do kazdego pytania zostata
przygotowana kafeteria odpowiedzi jednokrotnego wyboru (skala Likerta).

Wyksztatcenie badanych ustalono na podstawie wyboru jednej z odpowiedzi ska-
tegoryzowanych od najnizszego (niepetne podstawowe) do najwyzszego poziomu wy-
ksztatcenia (wyksztatcenie wyzsze) (zob. Aneks 2, pyt. 3).

2. Krétka charakterystyka wybranych testow post hoc uzytych do analizy

Testy post hoc (po fakcie) wykonuje sie jako kolejny krok analizy wariancji. Znane
sg rowniez pod nazwg poréwnan wielokrotnych lub poréwnarn parami. Sama analiza
wariancji méwi o tym, czy réznice w poréwnywanych srednich wystepuija czy nie. Nie
wiemy jednak, miedzy ktérymi grupami zachodzg te rdznice. Istotny wspotczynnik F
wskazuje jedynie na stuszno$¢ (lub brak stusznosci) odrzucenia hipotezy zerowej. Jesli
j3 odrzucimy, musimy sie dowiedziec, czy roznig sie miedzy sobg wszystkie Srednie czy

108  Poziom stanu zdrowia i sytuacja materialna rodziny (tutaj nastapito zagrozenie wspdtliniowosci) zostaty potrakto-
wane jako zmienne mierzone na skali ilosciowej. Oczywiscie nie s3 mierzone na skali ilosciowej, ale jest to skala
Likerta. Statystyka dopuszcza w uzasadnionych przypadkach traktowanie skali Likerta jako zmiennej ilosciowej.

109  Dummy coding w statystyce jest to metoda kodowania danych nominalnych w postaci danych liczbowych przyj-
mujgcych wartosci0i 1.
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tylko niektdre. Stad nazwa ,,po fakcie” — wykonujemy je dopiero po sprawdzeniu, czy
wynik F jest istotny statystycznie. Jesli nie jest, nie musimy wykonywac testéw post hoc.

W pracy wykorzystatam dwa z nich:

Test Sidaka  —jest jednym z rodzajow testow post hoc z grupy testéw wielokrot-
nych poréwnan.

T2 Tamhane’a — jest jednym z rodzajow testdw post hoc. Test jest oparty na rozkta-
dzie t Studenta. Do wyznaczenia poziomu istotnosci wykorzystuje
takq samg procedure jak w tescie Sidaka.
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Zwigzki korelacji zmiennych
z podskalami i globalng jakoscia zycia

Zafgcznik 1

Zmienne niezalezne Zmienna zalezna

Powigzane ze zmienng zalezna:

- rodzaj aktywnosci zawodowej
- wiek

- stopien niepetnosprawnosci

- wyksztatcenie

- stan zdrowia

- wiasna sytuacja materialna Globalna jakoéé zycia
- sytuacja materialna rodziny
- status zamieszkania

- struktura rodziny

Niepowigzane ze zmienng zalezng:

- pte¢
- wielkos¢ miejsca zamieszkania
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Zatacznik 2

Zmienne niezaleine Zmienna zalezna

Powigzane ze zmienng zalezna:

- rodzaj aktywnosci zawodowej
- stan zdrowia

- wiasna sytuacja materialna

- sytuacja materialna rodziny

Niepowigzane ze zmienng zalezng:

Zadowolenie z zycia

- pte¢

- wiek

- stopien niepetnosprawnosci

- wyksztatcenie

- wielkos¢ miejscowosci zamieszkania
- status zamieszkania

- struktura rodziny
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Zatacznik 3

Zmienne niezalezne

Zmienna zalezna

Powigzane ze zmienng zalezng:

- rodzaj aktywnosci zawodowej
- wiek

- stopien niepetnosprawnosci

- wyksztatcenie

- stan zdrowia

- wiasna sytuacja materialna

- status zamieszkania

Niepowigzane ze zmienng zalezng:

- ptec

- wielkos¢ miejscowosci zamieszkania
- sytuacja materialna rodziny

- struktura rodziny

Produktywnos¢

Zatacznik 4

Zmienne niezalezne

Zmienna zaleina

Powigzane ze zmienng zalezna:

- rodzaj aktywnosci zawodowej
- wiek

- stopien niepetnosprawnosci

- wyksztafcenie

- stan zdrowia

- status zamieszkania

Niepowigzane ze zmienng zalezng:

- pte¢

- wielkos¢ miejscowosci zamieszkania
- wiasna sytuacja materialna

- sytuacja materialna rodziny

- struktura rodziny

Niezaleznos¢
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Zatacznik 5

Zmienne niezalezne Zmienna zalezna

Powigzane ze zmienng zalezna:

- rodzaj aktywnosci zawodowej
- stopien niepetnosprawnosci

- wyksztatcenie

- stan zdrowia

- wiasna sytuacja materialna

) _ _ . Integracja ze
Niepowigzane ze zmienng zalezna: spotecznoscia

- pte¢

- wiek

- wielkos¢ miejscowosci zamieszkania
- sytuacja materialna rodziny

- struktura rodziny

- status zamieszkania
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Zmienne wykluczone

Aneks ten zawiera wartosci wspofczynnikdw regresji dla predyktoréw, ktére okazaty

sie nieistotne statystycznie.

Tabela 28. Wartosci wspotczynnikdw regresji dla predyktoréw nieistotnych statystycznie
dla globalnego poziomu jakosci zycia

B t p

Wiek (Ig10) 0,04 0,94 0,346
Niepetnosprawnos¢ lekka poziom referencyjny
Niepetnosprawnos¢ umiarkowana 0,00 0,10 0,919
Niepetnosprawnosc¢ znaczna 0,05 -1,13 0,261
Podstawowe i niepetne podstawowe poziom referencyjny

Szkota zycia 0,01 0,27 0,789
Gimnazjalne 0,02 0,61 0,540
Szkota przysposabiajgca do pracy 0,04 1,26 0,207
Szkota zawodowa specjalna -0,01 -0,14 0,892
Wyksztatcenie srednie i wyzsze 0,05 1,34 0,180
Zyje skromnie poziom referencyjny

Zyje $rednio 0,02 0,54 0,587
Zyje bardzo dobrze 0,07 1,82 0,070
Rodzina niepetna poziom referencyjny

Rodzina petna 0,04 1,21 0,227
Sam/Sama poziom referencyjny
Rodzice/opiekunowie -0,02 -0,43 0,667
Inna osoba —0,04 -1,02 0,307
W Domu Pomocy Spotecznej -0,02 -0,52 0,604
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Tabela 30. Wartosci wspdtczynnikdw regresji dla predyktordéw nieistotnych statystycznie

dla zadowolenia z zycia

B t p

2yje skromnie poziom referencyjny

Zyje $rednio 0,09 1,88 0,061

Zyje bardzo dobrze 0,08 1,42 0,155

Tabela 32. Wartosci wspdtczynnikdw regresji dla predyktoréw nieistotnych statystycznie
dla produktywnosci
p t p

Wiek (Ig10) 0,02 1,14 0,255
Niepetnosprawnos¢ lekka poziom referencyjny
Niepetnosprawnos¢ umiarkowana 0,00 0,19 0,849
Niepetnosprawnos¢ znaczna 0,00 0,07 0,946
Podstawowe i niepetne podstawowe poziom referencyjny
Szkota zycia 0,02 1,08 0,282
Gimnazjalne 0,03 1,70 0,089
Szkota przysposabiajaca do pracy 0,00 0,26 0,794
Szkota zawodowa specjalna -0,01 -0,89 0,374
Wyksztatcenie $rednie i wyzsze 0,01 0,45 0,656
Sam/Sama poziom referencyjny
Rodzice/opiekunowie 0,01 0,48 0,632
Inna osoba -0,01 -0,51 0,614
W domu pomocy spotecznej 0,00 0,08 0,937
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Tabela 34. Wartosci wspdtczynnikdw regresji dla predyktoréw nieistotnych statystycznie

dla niezaleznosci

B t p
Wiek (Ig10) -0,05 -1,08 0,279
Niepetnosprawnos¢ lekka poziom referencyjny
Niepetnosprawnos¢ umiarkowana -0,14 -1,62 0,106
Podstawowe i niepetne podstawowe poziom referencyjny
Szkota zycia 0,04 0,94 0,347
Szkota przysposabiajaca do pracy 0,09 1,70 0,090
Wyksztatcenie $rednie i wyzsze 0,02 0,56 0,573
Tabela 36. Wartosci wspdtczynnikdw regresji dla predyktoréw nieistotnych statystycznie
dla integracji ze spofecznoscig
B t p
WTZ poziom referencyjny
A7 0,07 1,33 0,183
Niepetnosprawnos¢ lekka poziom referencyjny
Niepetnosprawnos¢ umiarkowana -0,09 -1,61 0,109
Niepetnosprawnos¢ znaczna 0,06 1,10 0,273
Podstawowe i niepetne podstawowe poziom referencyjny
Szkota zycia —-0,03 -0,67 0,505
Gimnazjalne -0,09 -1,94 0,053
Szkota przysposabiajgca do pracy 0,05 0,99 0,323
Szkota zawodowa specjalna 0,06 1,17 0,243
Zyje skromnie poziom referencyjny
Zyje $rednio 0,06 0,93 0,355
Stan zdrowia 0,08 1,62 0,107
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Podziekowania

Podziekowania

Serdecznie dziekuje zyczliwym mi osobom — nie sposéb wymienic tu wszystkich —za
réznego rodzaju wsparcie moich dziatan oraz mnie osobiscie w trakcie projektowania
badan i pisania tej pracy.

W sposdb bardzo szczegdlny chciatabym wyrazi¢ wdziecznosé Pani prof. dr hab.
Annie Firkowskiej-Mankiewicz za nieocenione wsparcie merytoryczne i konstruktywna
krytyke, a przede wszystkim za ogromng zyczliwo$¢ oraz otwartos¢ na moje pomysty.

Dziekuje takze za poSwiecony czas i tworcze dyskusje Pani dr Agnieszce Wotowicz.
Jej uwagi i przyjacielskie wsparcie wptynety na polepszenie przejrzystosci konstrukcji
pracy i klarownosci wywodu.

Sktadam podziekowania Pani dr hab. prof. APS Danucie Annie Duch-Krzystoszek za
konsultacje statystyczne oraz cenne uwagi dotyczace metodologii moich badan.

Oddzielne podziekowania kieruje do Pani dr hab. prof. UWr Beaty Cytowskiej oraz
Pani dr hab. Prof. UO Danuty Wolskiej — recenzentek mojej pracy — ktore zgtosity wiele
cennych uwag.

Duze znaczenie w catej mojej pracy zawodowej odegrata Pani Krystyna Mrugalska,
Prezes Honorowa Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osob z Niepetnosprawnoscia In-
telektualna. Zawsze mnie wspierata i motywowata w planowanych przedsiewzieciach.
Tak tez sie stato i teraz. Dziekuje.

Chciatabym tez podziekowad Pani Matgorzacie Goracy, Prezes Polskiej Federacji Za-
trudnienia Wspomaganego, za motywowanie mnie i wspieranie organizacyjne wszelkich
podejmowanych przeze mnie dziatan.

Oczywiscie wspierali mnie moi blizsi i dalsi znajomi (czekajac z niecierpliwoscia, ale tez
z ciekawoscig i nadziejg na ukonczenie tego przedsiewziecia), w tym moje nieocenione
kolezanki — Marzena Battowska-Jucha i Marzena Gtaz-Skirzyriska — ktére znaty projekt
i doradzaty mi na kazdym etapie jego realizacji.

Szczegdblne podziekowania nalezg sie osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng,
ktdre uznaty temat za wazny i zdecydowaty sie wzig¢ udziat w badaniu. Bez Was ta praca
by nie powstata.

Ogromne stowa wdziecznosci za poswiecony czas przy prowadzeniu wywiaddw kie-
ruje do catej zaangazowanej w proces badawczy kadry Warsztatdw Terapii Zajeciowe;,
Zaktaddw Aktywnosci Zawodowej i Centrum DZWONI.

Wyrazy wdziecznosci kieruje do Pani Barbary Abramowskiej, Dyrektorki Biura Zarzadu
Gtdéwnego Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osob z Niepetnosprawnoscig Intelektual-
na. Jej opracowanie w tekscie tatwym do czytania i rozumienia uczynito tresci zawarte
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w pracy dostepnymi dla gtdwnych zainteresowanych, czyli oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualna.

Na zakonczenie dziekuje swoim bliskim: mezowi Tomaszowi, synowi Gustawowi
i corce tucji — to oni najbardziej odczuwali skutki mojego zaangazowania w przygoto-
wanie tej pracy. Bez ich wsparcia i motywacji nigdy nie znalaztabym dos¢ sity i czasu,
by jg sfinalizowac.
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Dr Monika Zakrzewska — socjolozka, doktor nauk
spotecznych, doradczyni planowania kariery, ekspertka

ds. Miedzynarodowe;j Klasyfikacji Funkcjonowania,
Niepetnosprawnosci i Zdrowia ICF, wykwalifikowana trenerka
(certyfikat Szkoty Treneréw Biznesu Grupy TROP).

Zwigzana z trzecim sektorem od 2003 roku, w tym z Polskim Stowarzyszeniem na
rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscig Intelektualng. Wiceprezeska Polskiej Federacji Za-
trudnienia Wspomaganego.

Inicjatorka i wspéftwdrczyni wielu krajowych i ponadnarodowych projektéw eduka-
cyjnych, prozatrudnieniowych (w tym Centrum Doradztwa Zawodowego i Wspierania
Osdb Niepetnosprawnych Intelektualnie Centrum DZWONI, Trener pracy jako sposéb na
zwiekszenie zatrudnienia oséb niepetnosprawnych) oraz innowacyjnych dziatan zwig-
zanych z wykorzystaniem Klasyfikacji ICF w procesie diagnozy funkcjonalnej w zakresie
edukacji, rehabilitacji i aktywizacji spoteczno-zawodowej (w poradniach psychologiczno-
-pedagogicznych, placdwkach edukacyjnych, w warsztatach terapii zajeciowej, zaktadach
aktywnosci zawodowej i programach zatrudnienia wspomaganego). Odpowiedzialna za
wdrozenie Klasyfikacji ICF do dziatan aktywizujacych doroste osoby z niepetnosprawno-
sciami w Centrach Doradztwa Zawodowego i Wspierania Osob z Niepetnosprawnoscig
Intelektualna.

Praktyk z wieloletnim doswiadczeniem, autorka licznych projektow szkoleniowych
dotyczacych planowania kariery oséb z niepetnosprawnosciami, oceny funkcjonalne;j
oraz zatrudnienia wspomaganego. Wspédtautorka rekomendacji do zmian systemo-
wych w zakresie modernizacji programu przysposobienia do pracy ucznidéw ze specjal-
nymi potrzebami edukacyjnymi, ustugi trenera pracy oraz dostepnosci ustug dla oséb
Z niepetnosprawnosciami.

Cztonkini wielu zespotéw eksperckich, m.in. Zespotu do spraw opracowania modelu
ksztatcenia ucznidw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi przy Ministerstwie Edukacji
Narodowej, Zespotu ds. przygotowania zatozen do ustawy o zatrudnieniu wspomaganym
w Biurze Petnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych.

Autorka i wspotautorka kilkudziesieciu publikacji i raportéw dotyczacych rynku pra-
cy dla 0sdb z niepetnosprawnosciami, jakosci zycia oraz biopsychospotecznego modelu
funkcjonowania i niepetnosprawnosci m.in. Zatrudnienie wspomagane — niemozliwe
staje sie mozliwe, Zatrudnienie a jakosc Zycia 0sob z niepetnosprawnosciq intelektual-
ng, Planowanie kariery ucznia o specjalnych potrzebach edukacyjnych, Przygotowanie
trenerdw pracy.
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Olga Pniewska

— Czym dla pani jest dobre zycie?

— Dobre zycie?... Ze zyje, ze mam pasje swoje, ze... nie jestem
smutna, tylko zawsze wesota i mam duzo znajomych.

— A jakie to pasje?

— Mam swoje pasje, bo chce tak naprawde iS¢ na kurs szycia,
zdad ten kurs szycia i moze, jak to sie méwi, jak zdam ten
kurs szycia, to moze bym lepiej szyta, moze po prostu bym
szyta na przyktad ubrania.



Pawet Grodzki

— Czym jest dla pana dobre zycie?

— Dobre zycie to, ze moge chodzi¢ do Warsztatu, bo tu moge
wykonywac rézne wytwory i spotykac sie z kolegami.

— Co panu kojarzy sie z dobrym, szczesliwym zyciem?

— Ze mam pasje. Robie zdjecia za pomocg swojego smartfonu,
najczesciej przyrode i zwierzeta.

— | ciesze sie jak chodze na spacery i kiedys uczytem sie ptywacd
na basenie.

— A co jest dla pana wazne w zyciu?

— Wazna jest rodzina. Moja rodzina mnie wspiera, a ja chetnie
pomagam mamie i tacie.



Tekst tatwy do czytania i zrozumienia — narzedzie dostepnosci informacji

Tekst fatwy do czytania i zrozumienia
— narzedzie dostepnosci informaciji

Tekst tatwy do czytania i zrozumienia (Easy to Read and Understand, ETR) jest to
sposdb opracowania informacji przeznaczony dla oséb z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng lub majgcych problemy z czytaniem i rozumieniem. Dobdr stéw, sposdb for-
mutowania zdan, kompozycja tekstu, rodzaj i wielkos¢ czcionki, uzywane ilustracje lub
symbole sg zgodne z europejskimi standardami przygotowania tekstu tatwego do czy-
tania i zrozumienia.

Tekst tatwy jest odpowiedzig na potrzebe dostepu do informacji 0séb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng, coraz czesciej artykutowang przez te osoby, oraz sposobem
komunikowania sie. Tworzenie tekstdw tatwych wynika z Artykutéw 9, 21 i 29 Konwencji
ONZ o prawach os6b niepetnosprawnych, a w polskim prawie zostato zapisane w Usta-
wie z dnia 19 lipca 2019 roku o zapewnieniu dostepnosci osobom ze szczeg6lnymi po-
trzebami (wczesniej znalazto sie w Rozporzadzeniu Ministra Pracy i Polityki Spotecznej
z dnia 7 lutego 2008 roku w sprawie rodzajow zadan z zakresu rehabilitacji zawodowe;j
i spotecznej 0séb niepetnosprawnych zlecanych fundacjom oraz organizacjom poza-
rzgdowym i dotyczyto jedynie mozliwosci dofinansowania przez PFRON opracowania
tekstow wydawanych w publikacjach organizacji).

Dostosowaniem stowa pisanego do percepcji dorostych oséb z uszkodzonym
centralnym uktadem nerwowym, podtrzymujgcych umiejetnos$¢ czytania nabytg
w wieku szkolnym, zajeto sie pod koniec XX wieku réwnolegle w wielu paristwach
(i w wielu jezykach). W 2008 roku, po zakonczeniu miedzynarodowego projektu re-
alizowanego przez europejska organizacje parasolowg Inclusion Europe z udziatem
dziewieciu organizacji pozarzadowych z siedmiu panstw Unii Europejskiej, opraco-
wano standardy tworzenia tekstu tatwego do czytania i zrozumienia. Publikacje te
w 2010 roku przettumaczyto i wydato Biuro Petnomocnika Rzadu do Spraw Osdb
Niepetnosprawnych. W 2012 roku Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Nie-
petnosprawnoscig Intelektualng (wtedy PSOUU) opracowato jej drugie wydanie™®.
Na nastepnych stronach znajduje sie wersja tatwa do czytania i zrozumienia niniejszej
rozprawy doktorskie;.

110 Informacja dla wszystkich. Europejskie standardy przygotowania tekstu tatwego do czytania i zrozumienia. (2010)
Wydanie pierwsze, BON MPiPS http://niepelnosprawni.gov.pl/container/publikacje/projektowanie-uniwersalne/
informacja-dla-wszystkich.pdf (2012) Wydanie drugie, PSONI https://psoni.org.pl/wp-content/uploads/2015/09/
Informacja-dla-wszystkich-internet_0.pdf.
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Aktywnos¢ zawodowa a jakos¢ zycia dorostych

O czym jest ta ksigzka

Ta ksigzka jest o osobach
z niepetnosprawnoscig intelektualna.
- O tym jak praca moze zmieniac
ich zycie.
- O tym czy lepiej im sie zyje
jak pracuja.
- Czy jest im tak samo dobrze
jak nie pracuija.

Autorka ksigzki zrobita najpierw
badania naukowe.

W czasie badan naukowych zadaje
sie pytania na jakis wazny temat.
Potem zbiera sie odpowiedzi.

Mysli o tym.

Czyta bardzo duzo ksigzek.

| pisze ksigzke lub artykut na temat
badan.

Autorka badata jakos¢ zycia oséb

Z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Jakos¢ zycia to wszystko co myslisz
0 swoim zyciu i co czujesz.

Czy Twoje zycie jest dobre czy zte.
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Badanie naukowe

Autorka zaprosita do badan

bardzo duzo oséb

Z niepetnosprawnosciami.

Byty to 3 grupy:

1. uczestnicy warsztatow terapii
zajeciowej, w skrocie WTZ

2. pracownicy zaktadow aktywnosci
zawodowej, w skrocie ZAZ

3. pracownicy z otwartego rynku
pracy, wspierani w ramach
zatrudnienia wspomaganego.

Otwarty rynek pracy to zwykte firmy.
Na przyktad biura, fabryki, sklepy.
Moze w nich pracowac kazdy kto
chce i znajdzie prace.

Osoby bez niepetnosprawnosci

i 0soby z niepetnosprawnosciami.

Osoby z niepetnosprawnosciami
pracujg na otwartym rynku pracy.
Wspierajg ich trenerzy pracy.
Pomagajg im tez inni specjalisci.
Taka praca ze wsparciem nazywa sie
zatrudnieniem wspomaganym.
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Aktywnos¢ zawodowa a jakos¢ zycia dorostych

Wszystkie badane osoby
odpowiadaty na pytania w ankiecie.
Ankieta to lista z pytaniami.

W ankiecie sg tez odpowiedzi

do wyboru.

Wybierasz odpowiedz ktora
najbardziej pasuje do tego co myslisz
i CO czujesz.

Jakos¢ zycia

Badania jakosci zycia byty
podzielone na 4 czesci:

1. Zadowolenie z zycia

2. Produktywnos¢

3. Niezaleznos¢

4. Integracja ze spotecznoscia.

Czesc¢ 1. Zadowolenie z zycia

Badane osoby odpowiadaty
na duzo pytan.

Na przyktad:
- czy spotykajg Cie dobre rzeczy?
- czy masz duzo radosci
i przyjemnosci w zyciu?
- czy jeste$ zadowolony ze swoich
warunkdéw mieszkaniowych?
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Czesc 2. Produktywnos¢é

Produktywnos$¢ dotyczy pracy
zawodowej lub zaje¢ w WTZ.

Produktywnos¢ oznacza ze to co
robisz jest dobre, potrzebne i wazne
dla innych. Jest wazne tez dla Ciebie.
Jesli robisz swojg prace dobrze

to znaczy ze masz odpowiednie
kompetencje.

W tej czesSci ankiety byty takie pytania:
- czy szkota dobrze przygotowata Cie
do zycia?
- czy jeste$ zadowolony z tego
co robisz?

- czy dostajesz za swojg prace dobrg
zaptate?

Czesc 3. Niezaleznos¢

Zeby zbadac¢ czy kto$ ma niezalezne

zycie w ankiecie byty takie pytania:

- czy sam decydujesz o codziennych
sprawach? Na przyktad kiedy i$¢
spa¢, co chcesz zjeS¢, w co sie ubrad.

- kto decyduje na co wydawane sg
Twoje pienigdze?

- czy znajomi mogg Cie odwiedzac
kiedy macie na to ochote?
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Aktywnos¢ zawodowa a jakos¢ zycia dorostych

Czesc 4. Integracja ze spotecznoscia

Szczego6towe pytania dotyczgce

integracji to na przyktad:

- czy nalezysz do jakich$
stowarzyszen lub grup
zainteresowan?

- czy i jak czesto odwiedzasz
sgsiadow?

- jak czesto spotykasz sie z kolegami?

- czy chodzisz do dyskotek,
na koncerty?

Osoby badane

Ankieta byta anonimowa.

To znaczy ze osoba badana

nie podawata nazwiska.

Ale byto duzo osobistych pytan.

Na przyktad:
- ile masz lat
- jakg szkote skonczytes
- gdzie mieszkasz - na wsi czy
w miescie. Jak duze to miasto.
- jakie masz orzeczenie
0 niepetnosprawnosci
- czy czujesz sie zdrowy, czy chory
- ile lat pracujesz lub jeste$S w WTZ
-z kim mieszkasz
- czy Twoja rodzina jest bogata
czy biedna?

278



Te wszystkie pytania sg wazne
dla badania naukowego.

Autorka chciata dowiedziec sie
czy osobiste informacje wptywajg
na jakosc zycia. Szczegolnie kiedy
osoby majg prace.

Badania pokazaty ze wiekszo$¢ osob

ankietowanych to byli mezczyzni.
Kobiet byto troche mniej.
Wiekszos¢ oséb miata 30 lat

lub wiecej.

Najwiecej oséb mieszka w duzych
miastach. Ale byta tez duza grupa
0s6b ze wsi.

Prawie potowa 0séb ocenita swoj
stan zdrowia na dobry.

Wiekszos¢ uwaza ze ich rodzinom
wystarcza pieniedzy na zycie.
Tylko kilka os6b powiedziato

ze sg bardzo biedni.
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Aktywnos¢ zawodowa a jakos¢ zycia dorostych

Najwiecej 0séb mieszka ze swoimi
rodzicami.

Ale byto w tej grupie kilka oséb, ktore
mieszkajg ze swoim mezem lub zona.
Kilkanascie oséb mieszka w domach
pomocy spoteczne;j.

Wiekszos¢ badanych oséb uwaza, ze:
- niewiele nauczyto sie w szkole

- szkota nie przygotowata ich
do dorostego zycia

- nie sg samodzielni w pracy
- za mato zarabiajg

Wiele badanych oséb ma mato
kontaktow z innymi ludzmi.

Z kolegami, sgsiadami.

Wiekszos$¢ nie nalezy do zadnego
stowarzyszenia.

Rzadko chodzg na rézne spotkania.
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Co wplywa na jakos¢ zycia

O dobrej jakosci zycia mowi sie kiedy
jeste$ zadowolony ze swojego zycia.
Zadowolony z rodziny i z pieniedzy
jakie zarabiasz. Kiedy masz przyjaciét
i czesto jestes wsrod ludzi.

| sprawia Ci to radosc.

Autorka badan sprawdzata jak
praca wptywa na jakosc zycia.

Czy wazne jest czym osoba zajmuje
sie w ciggu dnia.

Czy inaczej jest w WTZ niz w ZAZ.
Albo w zwyktej firmie gdzie pracuje
ze wsparciem.

Autorka sprawdzata tez jak na jakos¢
zycia wptywajg inne sprawy osobiste.

Na przyktad, jak dtugo osoba pracuje.

Lub ile lat jest w WTZ. Z kim mieszka.
Jaka to jest rodzina.

Czy osoba samodzielnie decyduje

o sobie.
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Aktywnos¢ zawodowa a jakos¢ zycia dorostych

Badanie pokazato ze lepiej oceniaty

jakos¢ swojego zycia osoby zdrowe.
Badanie pokazato ze gorzej oceniaty
jakos¢ swojego zycia osoby biedne.

Lepiej osoby z rodzin bogatszych.

Nie miato znaczenia gdzie pracujg
osoby badane. Podobnie wypowiadaty
sie osoby z ZAZ jak i z zatrudnienia
wspomaganego. Podobnie uczestnicy
warsztatu terapii zajeciowej.

Na oceny jakosci zycia nie miato

wptywu:

- ile osoba miata lat

- jaka szkote skonczyta

- jaki stopien niepetnosprawnosci
ma w orzeczeniu

- ile zarabia i jak wysokg ma rente

- z kim mieszka badana osoba.
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Whnioski

Badanie pokazato ze najlepiej
zyje sie osobom pracujgcym

w zatrudnieniu wspomaganym.
Troche gorzej ocenili swoje zycie
pracownicy ZAZ.

Najstabiej ocenili uczestnicy WTZ.

Trzeba miec duzo doswiadczen
z pracg. W réznych miejscach,
réznych zaktadach pracy.

Na réznych stanowiskach.
Wtedy jakos¢ zycia jest lepsza.

Osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng lubig przebywac

w znanym otoczeniu. Lubig

kiedy jest tam dobra atmosfera.
Jest to dla nich wazne.

Tak najczesciej jest w warsztatach
terapii zajeciowe;j.
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Aktywnos¢ zawodowa a jakos¢ zycia dorostych

Jak ktos pracuje, lepiej ocenia siebie.
To co umie zrobi¢. Czego moze sie
nauczyd.

Czuje sie bardziej niezalezny.

Umie wspétpracowac.

tatwiej nawigzuje kontakty.

Dla 0s6b z niepetnosprawnoscia
wazne jest otoczenie w ktérym
przebywaja.

Wazna jest rodzina.

| wazni sg ludzie z pracy.

Te 2 grupy powinny wspierac osobe.

Osoba z niepetnosprawnoscia
intelektualng potrzebuje duzo
wsparcia jak konczy szkote.

Trzeba pomac jej zaplanowac

co robic dalej.

Czy ma is¢ do osrodka terapii?

Czy moze przygotowac sie do pracy?
Potrzebne sg rézne programy pomocy
W przejsciu ze szkoty do pracy.
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Osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng chcg podejmowac
decyzje.

Chcg samodzielnie wybierac

w sprawach waznych w zyciu.

Na przyktad:
- czy pracowac i gdzie
- jak spedzac czas wolny

- gdzie mieszkac iz kim
- czy mie¢ chtopaka, dziewczyne
- czy zatozyc rodzine.

W Polsce pracuje bardzo mato oséb

z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Dlatego mato tych osob zyje
samodzielnie.
Nie decydujg o swoim zyciu.

Panstwo powinno pomagac osobom

z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Sg obywatelami Polski.
Majg takie same prawa jak inni.
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HE Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob
z Niepetnosprawnoscig Intelektualng

%’ é’ jest arganizacjy poiytku publicznego
PRIED

«F

MISJA PSONI jest:

- dbanie o godnost i szczescie osob z niepetnosprawnoscia intelektualng,
ich rownoprawne miejsce w rodzinie i w spoteczeristwie,

- wspieranie rodzin 0séb z niepefnosprawnoscig intelektualng we wszystkich
obszarach ycia i sytuacjach, a zwilaszcza w ich gotowosci niesienia pomocy innym.

CELEM PSONI jest dziatanie na rzecz wyréwnywania szans oséb

z niepetnosprawnoscia intelektualna, tworzenia warunkdw przestrzegania wobec nich
praw cziowieka, prowadzenia ich ku aktywnemu uczestnictwu w Zyciu spofecznym,
dziatanie na rzecz ochrony ich zdrowia oraz wspieranie ich rodzin.

STATYSTYKA:

— 118 Kot terenowych,

— 11 tysiecy czlonkow (rodzice, osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, przyjaciele),
— ponad 400 placowek i statych form wsparcia dla blisko 32 tysiecy dzieci i dorostych,

PSONI prowadzi:

~ placowki i projekty z zakresu rehabilitacji, terapii, edukacji, w tym ustawicznej,
aktywizacji zawodowe] oraz opiekuncze,

— wspieranie ruchu self-adwokatow, rzecznikdw wiasnych spraw,

—chronione | wspomagane mieszkania grupowe,

— organizacje spedzania wolnego czasu (m.in. kluby, zespoly artystyczne, sportowe,
turystyczne),

— indywidualne wspieranie w niezaleznym Zyciu,

- wspieranie | pomoc rodzinom,

— dziatalnosd wydawnicza, m.in. wydaje kwartalnik ,Spoteczerstwo dla Wszystkich”.

PSON| wspotpracuje z instytucjami i organizacjami:
—w tworzeniu nowego prawa,
—w daZeniu do zmiany wizerunku osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
i postaw spatecznych,
— w rozwijaniu wiezi spotecznych, utatwiajacych umacnianie sie spoleczeristwa
dla wszystkich, czyli wigczanie osdb z niepetnosprawnodcia intelektualna,
—w popularyzowaniu wynikow badan naukowych i doswiadczen innych krajow,
—w ksztatceniu profesjonalnych kadr,
— W umacnianiu organizacji pozarzgdowych,

Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob z Niepetnosprawnoscig Intelektualng
ul. Glogowa 2b, 02-639 Warszawa, Tel. 22 848 82 60, 22 64603 14
e-mail: zp@psoni.orgpl * www.psoni.org.pl
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