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Wstęp

Problematyka jakości życia osób chorych i niepełnosprawnych stała 
się pod koniec XX i na początku XXI wieku bardzo popularna. W pro-
wadzonych analizach badacze starają się wyjaśniać, czy i w jakim stop-
niu uszkodzenie organizmu wpływa na jakość życia? Wyniki tych badań 
nie są jednak jednoznaczne, ponieważ wśród samych osób chorych i nie-
pełnosprawnych istnieje duże zróżnicowanie w zakresie stanu zdrowia. 
Potwierdza to szereg badań, w których autorzy starali się przedstawić 
zróżnicowanie jakości życia wśród osób z różnorodną niepełnosprawno-
ścią (Dębska 2004; Juros 1997). Niewiele jednak miejsca w badaniach 
tych poświęca się porównaniom sytuacji osób z trwałym i postępującym 
uszkodzeniem organizmu. Warto zatem w dokładniejszy sposób poznać 
charakterystykę tych grup w odniesieniu do jakości życia.

Charakterystyka jakości życia osób z postępującym 
uszkodzeniem organizmu

Podejmując się charakterystyki osób z postępującym uszkodzeniem 
organizmu na początku warto zwrócić uwagę na szczególną sytuację 
zdrowotną, która zazwyczaj już od momentu powstania danego uszko-
dzenia wywołuje u człowieka ogromne emocje. Poznanie diagnozy le-
karskiej i uświadomienie sobie własnej sytuacji zdrowotnej wywołuje 
poczucie niepokoju, z którym łączy się narastający stres, strach, złość 
i gniew (Oleś, Steuden 2005). Odczuwana niepewność własnej przy-
szłości oraz deprywacja potrzeb i celów życiowych często powoduje, iż 
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człowiek traci poczucie sensu własnego życia. Brak perspektyw spowo-
dowanych postępującym uszkodzeniem organizmu może powodować po-
czucie krzywdy i brak motywacji do dalszego życia, które wydaje mu się 
niesprawiedliwą walką, w której z góry skazany jest na porażkę (Hel-
tzel 2004). Złe samopoczucie potęgowane beznadziejną wizją przyszłości 
sprawia, iż osoby doświadczające postępującego uszkodzenia organi-
zmu bardzo często zamykają się w sobie i „uciekają” myślami w prze-
szłość, gdy ciało było sprawne i nie powodowało cierpień, a wszystko 
wydawało się prostsze i bezpieczniejsze (Ostrowska 2008). Ten swoisty 
mechanizm obronny spowodowany brakiem akceptacji własnej sytuacji 
zdrowotnej powoduje chwilowe oderwanie się od rzeczywistości. Nieste-
ty chwilowe stany zadowolenia, wynikające z okresowej poprawy stanu 
zdrowia jeszcze bardziej zwiększają stany frustracji i poczucie krzywdy, 
spowodowanej świadomością nieodwracalnych skutków danej choroby 
lub uszkodzenia. Wszystko to sprawia, iż stopniowo wraz z rozwojem 
choroby pogarsza się samopoczucie i zwiększa się poziom depresji w tej 
grupie osób (Casten, Rovner 2001; Casten i in. 2002; Iype i in. 2007).

Warto jednak zauważyć, że podejmowane próby leczenia i rehabili-
tacji wzbudzają nadzieję oraz wpływają na samopoczucie i jakość życia 
tych osób. Istotną rolę w takim podejściu do własnej sytuacji zdrowotnej 
niewątpliwie odgrywa wiedza na temat własnej choroby i możliwości jej 
przeciwdziałania, która często utożsamiana jest z szansą na poprawę 
stanu zdrowia. Jednocześnie szansa ta sprawia, iż pacjenci z większą 
nadzieją i zaangażowaniem uczestniczą w procesie własnego leczenia 
i rehabilitacji, co jak potwierdzają wyniki badań może pozytywnie 
wpływać na odczuwaną jakość życia i stan zdrowia tej grupy osób (En-
gstróm i in. 1998; Protopopescu i in. 2007; Sherman, Taylor 2007).

Ponadto, towarzyszące chorobie okresy remisji sprawiają, iż czło-
wiek z dużo większym entuzjazmem i optymizmem podchodzi do własnej 
sytuacji zdrowotnej, która nie wydaje mu się tak straszna. Określając 
nadzieję można powiedzieć, iż jest ona optymistycznym sposobem wi-
dzenia przyszłości. Stanowi tym samym swoistą pewność, że oczekiwa-
ne przez człowieka wydarzenia nastąpią (Gałuszka 2005). W przypadku 
osób, u których stopniowo dochodzi do pogarszania się stanu zdrowia, 
nadzieja może nadawać sens życiu i równoważyć odczuwany lęk, stres 
i niepokój związany z dalszym przebiegiem choroby. Istotne jest również 
to, iż nadzieja i optymistyczna wizja własnej przyszłości podtrzymuje 
wolę życia i często nadaje sens podejmowanym działaniom leczniczym 
i rehabilitacyjnym. To właśnie dzięki nadziei osoby chore są w stanie 
pokonać trudności i przezwyciężyć ból oraz kontynuować walkę nawet 
w najbardziej beznadziejnej sytuacji. Jak wskazuje J. Bréhant (1993), 
w sytuacjach krytycznych odnoszących się do choroby, nadzieja na 
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poprawę stanu zdrowia lub wyzdrowienie stanowi pewnego rodzaju me-
chanizm samozachowawczy, który pozwala pozytywnie spojrzeć w przy-
szłość i zmobilizować siły do przezwyciężania trudności wynikających 
z choroby. Mówiąc ogólnie, dzięki optymizmowi i nadziei osoby chore 
mają możliwość odnalezienia sensu własnego cierpienia i znalezienia sił 
do walki z postępującym uszkodzeniem organizmu, co jak wskazują ba-
dania może wpływać na ich lepsze samopoczucie i poziom jakości życia 
(Sherman, Taylor 2007). 

Niestety odczuwanie nadziei często zanika wraz z rozwojem choro-
by (Cymerman 2007). Rozwój danego uszkodzenia sprawia, że człowiek 
ponownie zaczyna odczuwać niepokój i stres, co powoduje, iż z mniej-
szym zaufaniem spogląda na proces leczenia. Wiele badań potwierdza, 
że utrata nadziei przez pacjenta łączy się nie tylko z mniej skutecznym 
radzeniem sobie z chorobą, ale także z emocjonalnymi jej konsekwen-
cjami takimi jak ból, ogólne zmęczenie i depresja (Otsubo i in. 1997; 
Gleason, Yates 1998). 

Utrata nadziei oraz poczucie zawiedzenia i zmęczenia procesem 
leczenia i rehabilitacji powoduje, że człowiek jeszcze bardziej pogrąża 
się w przygnębieniu i poczuciu niesprawiedliwości. Brak wiary i prze-
konanie, że leczenie i tak nie powstrzyma choroby, może powodować 
gwałtowne obniżenie się jakości życia wynikające z utraty motywacji 
i sensu życia, a w skrajnych przypadkach może prowadzić także do 
prób samobójczych (Cymerman 2007). Negatywny stosunek do proce-
su leczenia i własnego życia mogą potęgować również pojawiające się 
zazwyczaj wraz z rozwojem danego uszkodzenia dolegliwości i ograni-
czenia. Pogarszająca się sytuacja zdrowotna, której często towarzyszy 
ból i cierpienie, sprawia, iż stopniowo wraz z nasilaniem się objawów 
chorobowych, obniża się poziom jakości życia (Argoff i in. 2006; Eriks-
son i in. 2005; Yamaoka, Tango 2005). 

Narastające objawy chorobowe sprawiają także, iż życie człowieka 
stopniowo ulega zmianom polegającym na zmniejszaniu własnej aktyw-
ności. Postępujące uszkodzenie danego narządu (np. narządu ruchu, 
wzroku itp.) często powoduje, że człowiek stopniowo wycofuje się z życia 
społecznego i pełnionych ról społecznych (Beiske i in. 2007; Casten i in. 
2005). Warto bowiem podkreślić, że w przypadku osób z postępującym 
uszkodzeniem organizmu to, co dziś dla nich jest dostępne i możliwe do 
realizacji, jutro może być niemożliwe z powodu rozwijających się ogra-
niczeń zdrowotnych. Dlatego też tak trudne jest przystosowanie się tej 
grupy osób do ciągle zmieniających się możliwości własnego organizmu, 
który jak podkreśla W. Fischer (1982) „staje się powoli nie tylko cięża-
rem, ale i przeszkodą; nie jest w stanie realizować tego, czego od nie-
go oczekujemy, zawodzi nas i sprawia ból” (Fischer 1982 za Ostrowska 
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2008:231). Pogłębianie się uszkodzenia i zmniejszające się stopniowo 
możliwości organizmu powodują, iż człowiek zmuszony jest do ciągłego 
przystosowywania się do nowej sytuacji zdrowotnej. Dynamiczny roz-
wój danego uszkodzenia może wręcz uniemożliwiać przystosowanie się 
do własnych możliwości i otaczającego świata, co prowadzi do znaczne-
go ograniczenia samodzielności osoby chorej, a także obniżenia własnej 
samooceny i jakości życia (Engstróm i in. 1998). 

Z podanych powodów w życiu osób doświadczających postępujące-
go uszkodzenia organizmu istotne jest wsparcie społeczne udzielane 
zarówno przez najbliższych, jak i wszelkiego rodzaju organizacje lub 
grupy wsparcia (Zozulińska, Wierusz-Wysocka 2007). Działania podej-
mowane w ramach tych grup mają na celu wzbudzenie nadziei i zmianę 
obrazu własnej sytuacji zdrowotnej. Dzięki pomocy innych ludzi osoby 
te mają szansę na inne spojrzenie na własną dysfunkcjonalność i od-
krycie, iż z danym uszkodzeniem można żyć i cieszyć się życiem pomimo 
ograniczeń, jakie się z nią wiążą.

Podsumowując powyższą charakterystykę można powiedzieć, że 
postępujące uszkodzenie organizmu powoduje szczególne utrudnienia, 
które wpływają na stopniowe pogarszanie się jakości życia tej grupy 
osób. Należy jednak podkreślić, że to, w jaki sposób pogarszanie stanu 
zdrowia wpłynie na odczuwaną jakość życia, zależy nie tylko od fak-
tu istnienia danego uszkodzenia ale także od innych zmiennych takich 
jak: typ uszkodzenia danego narządu lub zespołu narządów, stopień 
zaawansowania objawów klinicznych, dynamika postępu i zdolność ich 
kontroli, a także typ wsparcia udzielanego tej grupie osób. W celu po-
równania sytuacji osób z postępującym uszkodzeniem organizmu z sy-
tuacją osób trwale niepełnosprawnych w dalszej części przedstawiona 
zostanie charakterystyki trwałego uszkodzenia organizmu w kontek-
ście jakości życia.

Charakterystyka jakości życia osób z trwałym 
uszkodzeniem organizmu

Mówiąc o osobach doświadczających trwałego uszkodzenia organi-
zmu warto na początku podkreślić, że wywołuje ono ogromny szok (Bar-
nes, Mercer 2008). Nagła i często niespodziewana utrata dobrego stanu 
zdrowia powoduje, że człowiekowi trudno uwierzyć w zaistniałą sytuację. 
Często jest całkowicie przekonany, że to pomyłka, „zły sen”, który znik-
nie po przebudzeniu. Osoba taka zazwyczaj nie rozumie, a zarazem nie 
chce sobie uświadomić własnej sytuacji zdrowotnej. Z wielkim uporem 
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broni się przed rzeczywistością, która jest dla niej nie do przyjęcia. Sy-
tuacji tej towarzyszą negatywne emocje: złość, agresja, żal, wycofanie 
się oraz zamknięcie się w sobie (Gündüz, Erhan 2008; Gupta i in. 2008).

Po pierwszym szoku przychodzi okres zetknięcia się z niepełno-
sprawnością – zdawanie sobie sprawy z własnej sytuacji zdrowotnej. 
Do świadomości osób doświadczających trwałego uszkodzenia dociera 
fakt, że jest się osobą niepełnosprawną, co powoduje bardzo silne reak-
cje emocjonalne. Pojawia się strach i poczucie zagrożenia, które często 
wywołują agresję zarówno w stosunku do innych, jak i do siebie. Równie 
często, jak wskazują wyniki przeprowadzonych badań, pojawia się de-
presja wywołana poczuciem beznadziejności, apatią i rezygnacją (Judd 
i in. 1986; Migliorini i in. 2008; Scivoletto i in. 1997). Szczegółowo wyni-
ki przeprowadzonych badań na ten temat przedstawia tabela 1.

Tabela 1. Depresja wśród osób z trwałym uszkodzeniem organizmu 

Autorzy badań Ogółem badanych osób % depresji
F.K. Judd i in. (1986) 84 10–11
C. Migliorini, i in. (2008) 1794 37
G. Scivoletto i in. (1997) 100 13–16

Źródło: F.K. Judd i in. 1986; C. Migliorini i in. 2008; G. Scivoletto i in. 1997.

Niestety negatywny stosunek do własnego życia jest potęgowany 
poprzez odczuwane na każdym kroku uzależnienie i niezdolność do 
wykonywania nawet najprostszych czynności. Poczucie niesamodziel-
ności potęguje szereg barier (architektonicznych, psychologicznych czy 
społecznych), które w codziennym życiu spotyka osoba doświadczająca 
trwałego uszkodzenia organizmu. Trudności te powodują, iż w począt-
kowym okresie, po wystąpieniu danego uszkodzenia, zarówno poziom 
dobrostanu jak i jakości życia tej grupy osób jest obniżony (Kreute i in. 
2005; Sveen i in. 2004). Potwierdza to wiele badań, w których wyka-
zano, że ograniczenia funkcjonalne uznawane są przez same osoby 
niepełnosprawne za jeden z najważniejszych czynników negatywnie 
wpływających na ich jakość życia (Saadat i in. 2010; Skucas, Mocke-
vićiene 2009).

Warto jednak podkreślić, że dzięki udzielanemu wsparciu, bądź 
dzięki przypadkowym sytuacjom, w których człowiek spostrzega, że 
jego organizm stać na więcej, stopniowo zaczyna wierzyć, że nie wszyst-
ko zostało stracone. Uświadamia sobie, że pomimo trwałej niepełno-
sprawności nadal posiada pewne możliwości i zdolności, że nadal jest 
człowiekiem. Dokonaniu takiego przewartościowania niewątpliwie po-
maga fakt, że stopniowo wraz z upływającym czasem zmniejszają się 
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wszelkie dolegliwości związane z samym uszkodzeniem danego narzą-
du lub zespołu narządów. Odpowiednio dostosowany proces leczenia 
sprzyja obniżaniu się wszelkich dolegliwości, co sprawia, że człowiek 
zupełnie inaczej spogląda na własną sytuację życiową. Pomimo trwa-
łego uszkodzenia podejmuje próby usprawnienia własnego organizmu 
i przystosowania się do własnych ograniczeń (Fernhall i in. 2008). 
Stopniowo przekonuje się, że – co prawda – doświadczył uszkodzenia 
organizmu, jest osobą niepełnosprawną, ale nadal jest człowiekiem 
z pełnym prawem do walki o własne szczęście. Potwierdzają to między 
innymi badania, w których wykazano związek między zmniejszeniem 
się dolegliwości, a samopoczuciem i poziomem odczuwanej jakości ży-
cia przez osoby z trwałym uszkodzeniem organizmu (Price i in. 2004). 
W przeprowadzonych przez L. Price i współpracowników badaniach wy-
kazano także, że czynniki zdrowotne (takie jak ból, osłabienie, czy inne 
dolegliwości) postrzegane są przez osoby, u których doszło do trwałego 
uszkodzenia organizmu, jako jeden z najbardziej istotnych aspektów 
związanych z lepszym funkcjonowaniem w codziennym życiu i poprawą 
jakości życia (Price i in. 2004).

Mówiąc o zmniejszaniu się wszelkiego rodzaju dolegliwości, należy 
także podkreślić znaczenie aktywnego udziału osób trwale niepełno-
sprawnych w procesie rehabilitacji. Dzięki rehabilitacji osoby trwale 
niepełnosprawne uczą się, w jaki sposób maksymalnie usprawnić wła-
sny organizm, tak aby w jak największym stopniu powrócić do pełni 
sprawności. Poza tym poprzez rehabilitację osoby te poznają w jaki 
sposób pokonywać wszelkie bariery i ograniczenia, które często całko-
wicie uniemożliwiają realizację własnych celów i potrzeb życiowych. 
Poprzez udział w procesie usprawniania zwiększa się zatem nie tylko 
sprawność funkcjonalna i samodzielność osoby niepełnosprawnej, ale 
także umiejętności pozwalające radzić sobie z własnymi ograniczenia-
mi. Tym samym udział w rehabilitacji daje osobom z trwałym uszko-
dzeniem szansę pełnego uczestnictwa w życiu społecznym, z którego do 
tej pory były wyizolowane. Sprawia to, że po pewnym czasie (okresie 
przystosowania) osoby te wracają do życia społecznego (rodzinnego, 
zawodowego, towarzyskiego itp.), co jak potwierdzają wyniki badań, 
pozytywnie wpływa na ich poczucie własnej wartości, samopoczucie 
oraz poziom jakości życia (Fernhall i in. 2008; Langhammer i in. 2008; 
Lundqvist i in. 1991). 

Profesjonalnie prowadzony i dostosowany do potrzeb i możliwości 
proces rehabilitacji oraz aktywny w nim udział samej osoby trwale nie-
pełnosprawnej umożliwia zatem nie tylko poprawę sprawności funk-
cjonalnej, ale także wpływa na psychiczne i społeczne przystosowanie 
się do nowej sytuacji życiowej. Wszystko to sprawia, że stopniowo wraz 
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z upływającym czasem osoby te zazwyczaj przystosowują się do własnej 
sytuacji i własnych ograniczeń, co ma swoje pozytywne odzwierciedle-
nie w jakości życia tej grupy osób. Potwierdzają to wyniki przepro-
wadzonych badań, w których autorzy wykazali niewielką lecz istotną 
z punktu widzenia sytuacji życiowej osób trwale niepełnosprawnych 
korelację między czasem jaki upłynął od powstania uszkodzenia, a po-
ziomem jakości życia (Barker i in. 2009; Dahlberg i in. 2005; Gündüz, 
Erhan 2008). Szczegółowo wyniki tych badań przedstawia tabela 2.

Tabela 2. Czas trwania trwałego uszkodzenia organizmu a jakość życia

Autorzy badań Ogółem badanych osób Poziom korelacji
R.N. Barker i in. 2009 270 0,1–0,2
A. Dahlberg i in. 2005 3990 0,16
B. Gündüz, B. Erhan 2008 73 0,07–0,18

Źródło: R.N Barker i in. 2009; A. Dahlberg i in. 2005; B. Gündüz, B. Erhan 2008.

Odpowiednie przystosowanie się, adaptacja i realne ustosunkowa-
nie się człowieka trwale niepełnosprawnego do własnych możliwości, 
daje więc mu takie same (lub podobne) szanse na osiągnięcie sukcesu 
jak „zdrowej” części społeczeństwa. Człowiek, który widzi w swoim ży-
ciu sens i potrafi cieszyć się z życia i z własnych sukcesów, zwiększa 
u siebie poczucie szczęścia. Wszystko to sprawia, iż poziom jakości życia 
tej grupy osób, jak wykazują badania, stopniowo wraz z upływem czasu 
i procesem adaptacji zwiększa się, a niekiedy nie różni się od poziomu 
jakości życia „zdrowej” części społeczeństwa (Kusztal, Grabowski 2004; 
Lovell, Roth 2003).

Podsumowując powyższe rozważania warto podkreślić, że powyż-
sza analiza jest jedynie pewnego rodzaju schematem, który nie musi 
wyglądać tak samo u różnych osób. W zależności od rodzaju i stopnia 
uszkodzenia oraz od indywidualnych predyspozycji może on przebiegać 
inaczej. Warto jednak podkreślić, że nie ma większej nagrody dla czło-
wieka, którego dotknęła niepełnosprawność, jak dostrzeżenie, iż pomi-
mo trwałego kalectwa, może odnosić sukcesy i cieszyć się życiem. 

Pojęcie jakości życia

Od wieków ludzie zabiegają o dobre i wartościowe życie, ale niewie-
lu z nich udaje się osiągnąć ten cel. Współczesne czasy charakteryzują 
się tym, że dążeniu do szczęścia przypisuje się szczególnie dużą wagę, 
a od nauki oczekuje się wyjaśniania, od czego zależy zadowolenie z ży-
cia, jakie warunki mu sprzyjają, a jakie przeszkadzają.
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W naukowym podejściu do szczęścia, centralne miejsce zajmuje ter-
min „jakość życia”. Określenie to zgodnie z definicją zawartą w „Nowej 
Encyklopedii Powszechnej” (1995:121) określić można między innymi 
jako „stopień zaspokojenia potrzeb materialnych i niematerialnych jed-
nostek, rodzin i zbiorowości". Duża popularność tego terminu wiąże 
się przede wszystkim z postacią A. Campbell`a, który w 1971 r. zaini-
cjował program badawczy, którego celem było oszacowanie zadowole-
nia z własnego życia mieszkańców USA (Kowalik 1993). Nowatorstwo 
w podejściu A. Campbell`a polegało na tym, iż w przeciwieństwie do 
innych badaczy, nie koncentrował się na poszukiwaniu uniwersalnych 
wyznaczników tego parametru. Campbellowi chodziło raczej o proste 
i niezawodne określenie zadowolenia z poszczególnych dziedzin wła-
snego życia. Wyniki, jakie uzyskał w swoich badaniach A. Campbell, 
wzbudziły tak duże zainteresowanie, że nawet jeden z amerykańskich 
prezydentów uznał poprawę jakości życia społeczeństwa za jeden z waż-
niejszych elementów swojej polityki (Jaracz 2001). Bardzo szybko oka-
zało się jednak, że propozycja pomiaru jakości życia A. Campbell`a nie 
usatysfakcjonowała wszystkich badaczy, którzy zaczęli modyfikować 
jego propozycję lub tworzyć własne definicje i narzędzia do oceny jako-
ści życia (Kowalik 2000).

Jedną z najbardziej interesujących i najszerszych definicji jakości 
życia jest propozycja R. Schalocka i M. A. Alonso (2002), którą w niniej-
szej pracy uznano za podstawową. Zgodnie z założeniami wymienionych 
autorów przyjęto, że:

1.  Tworzy ją zbiór czynników charakteryzujących egzystencję ludz-
ką, które wszyscy ludzie uznają za istotne w swoim życiu (rodzi-
na, praca, zarobki, wykształcenie itd.).

2.  Uzależniona jest od odczuwanych trudności w zaspokojeniu po-
trzeb.

3.  Składa się na nią refleksyjna i przeżyciowa ocena jakości życia.
4.  Kształtowana jest w oparciu o aktualną i przyszłą ocenę własne-

go życia.
Jak widać, pojęcie jakości życia jest obszerne znaczeniowo. Zawie-

ra przede wszystkim element ustosunkowania się do różnych składni-
ków (wymiarów) środowiska, w jakich przebiega ludzkie życie. Zgodnie 
z założeniami R. Schalocka i M.A. Alonso (2002) wyróżnić w tym miej-
scu można trzy jego wymiary: mikrośrodowisko, mezośrodowisko oraz 
makrośrodowisko. Pierwszy z wymiarów – mikrośrodowisko odnosi się 
do najbliższego otoczenia (rodzina, dom itp.), które bezpośrednio wpły-
wa na ludzkie życie. Drugi z wymiarów – mezośrodowisko odnosi się 
do społeczności lokalnej, czy „sąsiedztwa” (przyjaciół, znajomych itp.). 
Natomiast trzeci z wyróżnionych wymiarów – makrośrodowisko odnosi 
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się do najszerszego obszaru związanego z systemem politycznym, eko-
nomicznym danego kraju czy społeczności (Schalock, Alonso 2002). 
Ponieważ jednak w skład ogólnej jakości życia włączane są nie tylko 
właściwości środowiska, lecz także cechy ludzi (wykształcenie, zdro-
wie itp.), w związku z czym podział zaproponowany przez R. Schalocka 
i M.A. Alonso postanowiłem uzupełnić o poziom jednostkowy odnoszący 
się do takich cech, jak wykształcenie, zarobki, czy sfera ja. W ten sposób 
można oczekiwać, że chociaż nie ma różnic w globalnej jakości życia, to 
mogą one pojawić się na jednym z czterech jej poziomów: jednostkowym, 
mikrośrodowiskowym, mezośrodowiskowym lub makrośrodowiskowym.

Druga z właściwości przedstawionej definicji zwraca uwagę na fakt, 
że wysoka lub niska ocena jakości życia uzależniona jest od odczuwa-
nych trudności w zaspokojeniu własnych potrzeb. W zależności od tego, 
gdzie zlokalizowane zostaną źródła ewentualnych utrudnień w zaspo-
kajaniu potrzeb, taka też będzie ocena własnej osoby lub odpowiednich 
poziomów środowiska. Przykładowo, jeżeli utrudnione będzie zaspa-
kajanie potrzeb na poziomie mezośrodowiska, to poziom jakości życia 
w tym wymiarze będzie obniżony.

Trzecia właściwość powyższej definicji wskazuje na dwa aspekty 
wchodzące w skład ogólnej jakości życia: refleksyjną ocenę jakości ży-
cia (quality of life) i przeżyciową ocenę jakości życia (well being), jako 
doświadczanie pozytywnych lub negatywnych przeżyć w danym okresie 
życia. Podobnie jak w większości opracowań polskich, druga z powyż-
szych kategorii, a więc well-being będzie nazywana dobrostanem (Ko-
walik 1995; Oleś 2002). 

Natomiast ostatni, czwarty aspekt przedstawionej definicji wska-
zuje na pesymizm i optymizm życiowy jako istotny wymiar ogólnej jako-
ści życia. Dokonanie zarówno teraźniejszej, jak i przyszłej oceny jakości 
życia pozwala na określenie nadziei na poprawę własnej sytuacji życio-
wej, która pozwoli określić poziom optymizmu życiowego.

Problematyka badań własnych

Podsumowując powyższe rozważania, warto jeszcze raz podkreślić, 
że utrata dobrego stanu zdrowia jest jednym z najistotniejszych czyn-
ników wpływających zarówno na ludzkie życie jak i odczuwany poziom 
jakości życia. Przykładem tego jest między innymi dokonana powyżej 
charakterystyka sytuacji osób z trwałym i postępującym uszkodzeniem 
organizmu w kontekście jakości ich życia. Pomimo, iż zarówno w jed-
nym jak i w drugim przypadku utrata dobrego stanu zdrowia powoduje 
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szczególnie trudną sytuację, to zaobserwować można dwa odmienne 
obrazy przedstawiające sytuację życiową tych osób. Próbą całościowego 
zaprezentowania tych różnic jest tabela 3.

Jak wynika z powyższej analizy, zróżnicowana dynamika uszko-
dzenia organizmu w różny sposób wpływa na ludzkie życie. Można 
zatem przypuszczać, że zróżnicowanie to będzie miało również swoje od-
zwierciedlenie w poziomie jakości życia osób z trwałym i postępującym 
uszkodzeniem organizmu. W związku z tym interesująca wydaje się 
odpowiedź na pytanie: Czy występują różnice w zakresie jakości życia 
między osobami z trwałym i postępującym uszkodzeniem organizmu?

Tabela 3. Porównanie sytuacji życiowej osób z postępującym  
i trwałym uszkodzeniem organizmu

postępujące uszkodzenie 
organizmu

trwałe uszkodzenie 
organizmu

Stan zdrowia stopniowo ulega pogarszaniu stabilizuje się na danym 
poziomie

Dolegliwości 
związane 
z uszkodzeniem

stopniowo ulegają nasileniu ulegają znacznemu zmniejszeniu 
lub całkowicie ustępują

Sprawność 
funkcjonalna

stopniowo ulega obniżeniu początkowo poprawia się i wraz 
z upływem czasu ulega stabilizacji

Stan psychiczny stopniowo ulega pogorszeniu 
(pojawia się depresja, oraz 
myśli samobójcze)

stopniowo wraz z upływem czasu 
ulega poprawie i stabilizacji

Rehabilitacja głównym celem rehabilitacji 
jest powstrzymanie dalszego 
progresu danego uszkodzenia

głównym celem rehabilitacji jest 
adaptacja do własnych ograniczeń 
i powrót do „normalnego” życia

Źródło: opracowanie własne.

Z uwagi na fakt, że powyższe pytanie ma bardzo ogólny charakter 
i trudno byłoby udzielić na nie pełnej odpowiedzi, w swoich badaniach 
skoncentrowałem się na osobach z trwałym i postępującym uszkodze-
niem wzroku. W związku z tym pytanie badawcze jakie postawiłem 
w swojej pracy brzmiało: Czy występują różnice w jakości życia między 
osobami ze stabilnym i postępującym uszkodzeniem wzroku?

Charakterystyka narzędzi badawczych

Do pomiaru poziomu refleksyjnej jakości życia zastosowano zmo-
dyfikowaną wersję „Skali Jakości Życia” Campbell`a. Badane osoby 
w pierwszej kolejności otrzymały następującą instrukcję: „Szanowna 
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Pani/Panie. Poniżej została zamieszczona lista 12 określeń życia, a obok 
skala ocen, która umożliwia oszacowanie stopnia zadowolenia z każdej 
z nich. Uprzejmie proszę o określenie stopnia zadowolenia z własnego 
życia w każdej z 12 wymienionych określeń życia, poprzez otoczenie 
kółkiem odpowiedniej cyfry. Każda z cyfr oznacza: 1 – jestem bardzo 
niezadowolony; 2 – jestem niezadowolony; 3 – jestem trochę niezadowo-
lony; 4 – trudno powiedzieć; 5 – jestem trochę zadowolony; 6 – jestem 
zadowolony; 7 – jestem bardzo zadowolony”. Średni wynik jaki uzyskały 
osoby badane w ocenie poszczególnych sfer życia pozwolił na określe-
nie poziomu refleksyjnej oceny jakości życia osób badanych. Dodatkowo 
zastosowany podział 12 sfer życia na cztery podskale (poziom jednost-
kowy, mikrośrodowisko, mezośrodowisko, makrośrodowisko) umożliwił 
poznanie cząstkowych ocen jakości życia w każdej z czterech wyróż-
nionych dziedzin życia człowieka. Wynik końcowy (zarówno w zakresie 
ogólnym, jak i w poszczególnych podskalach) stanowiła średnia arytme-
tyczna ocen poszczególnych sfer życia. W skali tej osoby badane uzyskać 
mogły minimalnie 1, a maksymalnie 7 punktów.

Poza tym w drugiej części otrzymanej instrukcji osoby badane 
proszone były o to aby: „Jeszcze raz ocenić każdą z dziedzin życia pod 
kątem jakie będzie Pani/Pana zadowolenie z niej za 5 lat (proszę pod-
kreślić właściwą cyfrę”. Uzyskanie dwóch pomiarów (przyszłej i teraź-
niejszej) oceny refleksyjnej jakości życia pozwoliło mi określić, czy daną 
osobę można zaliczyć do grona optymistów, czy pesymistów. Różnicę 
między tymi pomiarami uznałem bowiem za wskaźnik poziomu opty-
mizmu życiowego osób badanych. W skali tej osoby mogły uzyskać od 
–6 do 6 punktów. 

Drugim z narzędzi pomiarowych była „Skala Becka”. Służyła ona do 
pomiaru poziomu depresji. Badani otrzymywali następującą instrukcję: 
„Proszę przeczytać każde twierdzenie i odpowiedzieć na nie: TAK lub 
NIE w zależności od Pani/Pana uznania”. W zależności od zaznaczonej 
odpowiedzi osoby badane zdobywały od 0 do 20 punktów, gdzie maksy-
malny wynik oznaczał maksymalne nasilenie depresji. 

Charakterystyka badanych grup

W badaniach ogółem uczestniczyły 144 osoby z nabytym uszkodze-
niem wzroku w wieku od 18 do 60 lat. Wśród badanych odpowiednio  
72 osoby (50%) – były to osoby z trwałym uszkodzeniem wzroku oraz 
72 osoby (50%) – były to osoby z postępującym uszkodzeniem wzroku. 
W obu badanych grupach połowę 50% stanowiły kobiety i połowę 50% 
stanowili mężczyźni. Wśród osób z postępującym uszkodzeniem wzroku 
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średni wiek wyniósł 38,1 lat, natomiast średni wiek osób z trwałym 
uszkodzeniem wzroku wyniósł 38,2 lat. Poza tym obie badane grupy 
były porównywalne pod względem wykształcenia. Dodatkowo warto 
podkreślić, że obie badane grupy były także porównywalne pod wzglę-
dem okresu życia z uszkodzeniem wzroku. Odpowiednio wśród osób 
z postępującym uszkodzeniem wzroku średni okres trwania uszkodze-
nia wyniósł 8,5 lat, natomiast wśród osób z trwałym uszkodzeniem 
9,3 lat.

Wyniki badań

Refleksyjna jakość życia osób z postępującym i trwałym 
uszkodzeniem wzroku

Pierwszym z wymiarów ogólnej jakości życia na jaki w tym miejscu 
chciałbym zwrócić uwagę jest ocena refleksyjnej jakości życia. Przepro-
wadzone w tym zakresie badania wykazały, że średni poziom reflek-
syjnej jakości życia wśród osób z postępującym uszkodzeniem wzroku 
wyniósł 4,203 punktu. Natomiast wśród osób z trwałym uszkodzeniem 
wzroku średni poziom refleksyjnej oceny jakości życia ukształtował się 
na poziomie 4,55 punktu (wykres 1).

Osoby z postępującym  
uszkodzeniem wzroku
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Osoby z trwałym  
uszkodzeniem wzroku

4,203 4,55

Wykres 1. Poziom refleksyjnej jakości życia osób z trwałym i postępującym 
uszkodzeniem wzroku

Źródło: opracowanie własne

Z przedstawionych danych wynika, że osoby z postępującym uszko-
dzeniem wzroku uzyskały średni wynik niższy, niż osoby z trwałym 
uszkodzeniem wzroku. Potwierdza to przeprowadzona analiza staty-
styczna, w której wykazano, że osoby z trwałym uszkodzeniem wzro-
ku uzyskały istotnie wyższy poziom refleksyjnej jakości życia niż osoby 
z postępującym uszkodzeniem wzroku (wartość testu t = –2,75).



171Jakość życia osób z trwałym i postępującym uszkodzeniem wzroku

Dodatkowo zastosowane narzędzie pomiarowe umożliwiło tak-
że porównanie osób z postępującym i trwałym uszkodzeniem wzroku 
w zakresie czterech podskal odnoszących się do czterech dziedzin życia: 
poziom jednostkowy, mikrośrodowisko, mezośrodowisko oraz makrośro-
dowisko. Szczegółowo uzyskane wyniki w każdej z wyróżnionych dzie-
dzin życia przedstawia tabela 4.

Tabela 4. Cząstkowe oceny refleksyjnej jakości życia osób  
z postępującym i trwałym uszkodzeniem wzroku
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poziom jednostkowy 4,458 4,884 –3,09 142 0,002*

mikrośrodowisko 4,666 5,006 –1,99 142 0,047*

mezośrodowisko 4,694 5,199 –3,02 142 0,002*

makrośrodowisko 3,087 3,166 –0,38 142 0,70

* poziom istotności p < 0,05

Źródło: opracowanie własne. 

Jak wynika z uzyskanych danych we wszystkich czterech przypad-
kach osoby z postępującym uszkodzeniem wzroku uzyskały wyniki niż-
sze, iż osoby z trwałym uszkodzeniem wzroku. W celu zweryfikowania 
czy uzyskane różnice są istotne statystycznie przeprowadziłem analizę 
testem t Studenta. Jak wynika z wartości statystycznych zawartych 
w powyższej tabeli tylko w trzech przypadkach: poziom jednostkowy, 
mikrośrodowisko i mezośrodowisko różnice między badanymi grupami 
są istotne statystycznie na poziomie p < 0,05. Natomiast zastosowana 
analiza nie potwierdziła uzyskanych różnic w zakresie podskali ma-
krośrodowisko.

Dobrostan osób z postępującym i trwałym  
uszkodzeniem wzroku

Kolejnym z wymiarów ogólnej jakości życia na jaki został poddany 
analizie był dobrostan (przeżyciowa ocena jakości życia), którego poziom 
określony został przy użyciu skali Becka. W przeprowadzonych bada-
niach średni poziom depresji wśród osób z postępującym uszkodzeniem 
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wzroku wyniósł 7,361 punktu (przy maksymalnej ocenie 20 punktów  
– maksymalna depresja). Zaś wśród osób z trwałym uszkodzeniem wzro-
ku średni poziom depresji wyniósł 5,388 punktu (przy maksymalnej oce-
nie 20 punktów – maksymalna depresja). Z powyższych danych wynika, 
że osoby z postępującym uszkodzeniem wzroku uzyskały wyższy poziom 
depresji, niż osoby z trwałym uszkodzeniem wzroku (wykres 2). 

Potwierdza to przeprowadzona analiza statystyczna, która wykaza-
ła, że osoby z postępującym uszkodzeniem wzroku charakteryzują się 
istotnie niższym poziomem depresji niż osoby z trwałym uszkodzeniem 
wzroku (wartość testu t = 3,24).
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Wykres 2. Poziom depresji osób z postępującym i trwałym uszkodzeniem wzroku
Źródło: opracowanie własne

Optymizm życiowy osób z postępującym i trwałym 
uszkodzeniem wzroku

Ostatnim, trzecim z wymiarów ogólnej jakości życia jest optymizm 
życiowy. Zebrane na podstawie Skali Jakości życia dane wykazały, że 
średni poziom optymizmu osób z postępującym uszkodzeniem wzroku 
wyniósł –0,138 punktu (co oznacza niewielki pesymizm życiowy). Nato-
miast średni poziom optymizmu życiowego wśród osób z trwałym uszko-
dzeniem wzroku ukształtował się na poziomie 0, 039 punktu (co oznacza 
niewielki optymizm życiowy) (wykres 3). 

Z powyższych danych wynika, że osoby z postępującym uszkodzeniem 
wzroku uzyskały średni wynik niższy, niż osoby z trwałym uszkodzeniem 
wzroku. Przeprowadzona analiza statystyczna wykazała, że uzyskana 
różnica między badanymi grupami jest istotna statystycznie. Tym sa-
mym stwierdzić można, że osoby z trwałym uszkodzeniem wzroku cha-
rakteryzują się istotnie wyższym poziomem optymizmu życiowego niż 
osoby z postępującym uszkodzeniem wzroku (wartość testu t = –2,68).
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Wyniki badań empirycznych jednoznacznie wykazały, że osoby 
z postępującym uszkodzeniem wzroku uzyskały istotnie statystycznie 
niższe wyniki w zakresie refleksyjnej jakości życia, niż osoby z trwałym 
uszkodzeniem wzroku. Wynik ten potwierdza, że obiektywnie gorsza 
sytuacja zdrowotna osób z postępującym uszkodzeniem wzroku powo-
duje dużo więcej negatywnych konsekwencji dla ludzkiego życia, niż 
w przypadku trwałej niepełnosprawności.

Osoby z postępującym uszkodzeniem wzroku

Osoby z trwałym uszkodzeniem wzroku
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0,039

–0,15 –0,1 –0,05 0 0,05

Wykres 3. Poziom optymizmu życiowego osób z postępującym  
i trwałym uszkodzeniem wzroku

Źródło: opracowanie własne

Ocena parcjalnych wskaźników refleksyjnej jakości życia wykaza-
ła, że osoby z postępującym uszkodzeniem w istotnie niższym stopniu 
zadowolone są z podskali poziom jednostkowy (akceptacja własnej oso-
by, własnego wykształcenia i posiadanych zarobków). Wynik ten jest 
bardzo interesujący, wskazuje bowiem na większe w przypadku osób 
doświadczających dynamicznie rozwijającej się choroby trudności 
w zdobyciu odpowiedniego wykształcenia umożliwiającego podjęcie za-
trudnienia. Jednocześnie wskazuje on na fakt, że osobom z postępują-
cym uszkodzeniem wzroku trudniej, niż w przypadku osób z trwałym 
uszkodzeniem wzroku, zaakceptować własną niepełnosprawność, co ma 
swoje odzwierciedlenie w niskim poziomie zadowolenia z własnej osoby.

Analizując uzyskany materiał empiryczny należy także zaznaczyć, 
że osoby z postępującym uszkodzeniem wzroku istotnie niżej, w po-
równaniu do osób ze stabilnym uszkodzeniem wzroku, oceniły własne 
zadowolenie z podskal mikrośrodowisko i mezośrodowisko. Wyniki 
te interpretować można w dwojaki sposób. Z jednej strony mogą one 
wskazywać na większe trudności osób z postępującym uszkodzeniem 
wzroku w funkcjonowaniu w środowisku rodzinnym i społecznym, które 
mogą być spowodowane trudnościami w przystosowaniu się do ciągle 
pogarszającego się stanu zdrowia. Z drugiej zaś strony mogą świadczyć 
o odrzuceniu osób doświadczających postępującego uszkodzenia wzro-
ku zarówno przez najbliższych (rodzina, przyjaciele itp.), jak i doświad-
czaniu marginalizacji i wykluczenia przez społeczeństwo.
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Obiektywnie gorsza sytuacja zdrowotna osób z postępującym 
uszkodzeniem wzroku w porównaniu do osób z trwałym uszkodzeniem 
wzroku wydają się mieć także swoje odzwierciedlenie w dobrostanie. 
Zebrany materiał empiryczny wykazał bowiem, że osoby doświadcza-
jące postępującego uszkodzenia wzroku charakteryzują się istotnie 
statystycznie niższym poziomem dobrostanu, niż osoby z trwałym 
uszkodzeniem wzroku. Wynik ten może świadczyć o frustracji jakiej 
doświadczają osoby z postępującym uszkodzeniem wzroku, która z jed-
nej strony może być wywołana bezsilnością wobec ciągle pogarszającego 
się stanu zdrowia; z drugiej zaś może wynikać z doświadczania coraz to 
większych ograniczeń uniemożliwiających normalne życie. 

Brak perspektyw na zahamowanie lub regres uszkodzenia w przy-
padku osób z postępującą niepełnosprawnością ma również swoje od-
zwierciedlenie w kolejnym z wymiarów ogólnej jakości życia, którym 
w niniejszych badaniach był optymizm życiowy. Zebrany materiał empi-
ryczny wykazał, że osoby z postępującym uszkodzeniem wzroku uzyska-
ły istotnie statystycznie niższy poziom optymizmu, niż osoby z trwałym 
uszkodzeniem wzroku. Wynik ten potwierdza, że postępujący charak-
ter uszkodzenia organizmu łączy się z dużo większym, niż w przypadku 
trwałej niepełnosprawności, niepokojem o własną przyszłość oraz bra-
kiem nadziei na poprawę własnej sytuacji życiowej.
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Quality of life people with permanent and progressive  
damage to the eye

The quality of life is a date which for many years occupies researchers and theo-
reticians from many fields of science. A social science, in which the particular interest 
is being put on the measurement of the quality of life of persons is one of these fields of 
sick persons and disabled persons. However these examinations aren't being conducted 
with equal intensity with reference to all categories of disabled persons. For example 
persons with the damaged eyesight, in particular persons with long-lasting and pro-
gressing damaging the eyesight. Diversified dynamics of damage cause that these per-
sons in the different way are responding to loss of the eyesight, in the different way are 
adapting themselves to new opportunities; and what is being combined with it their 
feeling the quality of life is also diversified. In order to compare the their situation in 
life of persons with long-lasting and progressing damaging the eyesight conducted exa-
minations stayed which results clearly are appointing to differences in the quality of 
life. Simultaneously these examinations confirmed, these persons require the different 
help directed at specific needs resulting from dynamics of injuring the sight organ.

Key words: permanent damage of the eyesight, progressing damaging the eyesi-
ght, quality of life.


