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Wstep

Problematyka jakosci zycia 0s6b chorych i niepelnosprawnych stata
sie pod koniec XX i na poczatku XXI wieku bardzo popularna. W pro-
wadzonych analizach badacze staraja sie wyjasniac, czy i w jakim stop-
niu uszkodzenie organizmu wplywa na jakos¢ zycia? Wyniki tych badan
nie sa jednak jednoznaczne, poniewaz wsrod samych oséb chorych i nie-
pelnosprawnych istnieje duze zréznicowanie w zakresie stanu zdrowia.
Potwierdza to szereg badan, w ktérych autorzy starali sie przedstawic
zréznicowanie jakosci zycia wsrod os6b z réznorodna niepelnosprawno-
$cia (Debska 2004; Juros 1997). Niewiele jednak miejsca w badaniach
tych poswieca sie poréwnaniom sytuacji osob z trwalym i postepujacym
uszkodzeniem organizmu. Warto zatem w dokladniejszy sposéb poznacé
charakterystyke tych grup w odniesieniu do jako$ci zycia.

Charakterystyka jakosci zycia os6b z postepujacym
uszkodzeniem organizmu

Podejmujac sie charakterystyki oséb z postepujacym uszkodzeniem
organizmu na poczatku warto zwréci¢ uwage na szczegélna sytuacje
zdrowotna, ktéra zazwyczaj juz od momentu powstania danego uszko-
dzenia wywoluje u czlowieka ogromne emocje. Poznanie diagnozy le-
karskiej 1 uéwiadomienie sobie wlasnej sytuacji zdrowotnej wywoluje
poczucie niepokoju, z ktérym laczy sie narastajacy stres, strach, ztosé
i gniew (Oles, Steuden 2005). Odczuwana niepewnos¢ wlasnej przy-
szlosci oraz deprywacja potrzeb i celéw zyciowych czesto powoduje, iz
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czlowiek traci poczucie sensu wlasnego zycia. Brak perspektyw spowo-
dowanych postepujacym uszkodzeniem organizmu moze powodowac po-
czucie krzywdy i1 brak motywacji do dalszego zycia, ktére wydaje mu sie
niesprawiedliwa walka, w ktorej z gory skazany jest na porazke (Hel-
tzel 2004). Zte samopoczucie potegowane beznadziejna wizja przysztosci
sprawia, iz osoby doswiadczajace postepujacego uszkodzenia organi-
zmu bardzo czesto zamykaja sie w sobie i ,,uciekaja” myslami w prze-
sztosé, gdy cialo bylo sprawne i nie powodowalo cierpien, a wszystko
wydawalo sie prostsze i bezpieczniejsze (Ostrowska 2008). Ten swoisty
mechanizm obronny spowodowany brakiem akceptacji wlasnej sytuacji
zdrowotnej powoduje chwilowe oderwanie sie od rzeczywistosci. Nieste-
ty chwilowe stany zadowolenia, wynikajace z okresowej poprawy stanu
zdrowia jeszcze bardziej zwiekszaja stany frustracji i poczucie krzywdy,
spowodowanej $§wiadomoscia nieodwracalnych skutkéw danej choroby
lub uszkodzenia. Wszystko to sprawia, iz stopniowo wraz z rozwojem
choroby pogarsza sie samopoczucie i zwieksza sie poziom depresji w tej
grupie os6b (Casten, Rovner 2001; Casten i in. 2002; Iype i in. 2007).
Warto jednak zauwazy¢, ze podejmowane préby leczenia i rehabili-
tacji wzbudzaja nadzieje oraz wplywaja na samopoczucie i jakos¢ zycia
tych oséb. Istotna role w takim podejsciu do wlasnej sytuacji zdrowotnej
niewatpliwie odgrywa wiedza na temat wlasnej choroby i mozliwosci jej
przeciwdziatania, ktéra czesto utozsamiana jest z szansa na poprawe
stanu zdrowia. Jednoczesnie szansa ta sprawia, iz pacjenci z wieksza
nadzieja i zaangazowaniem uczestnicza w procesie wlasnego leczenia
i rehabilitacji, co jak potwierdzaja wyniki badarnn moze pozytywnie
wplywaé na odczuwana jako$¢ zycia i stan zdrowia tej grupy oséb (En-
gstrom i in. 1998; Protopopescu i in. 2007; Sherman, Taylor 2007).
Ponadto, towarzyszace chorobie okresy remisji sprawiaja, iz czlo-
wiek z duzo wiekszym entuzjazmem i optymizmem podchodzi do wlasnej
sytuacji zdrowotnej, ktora nie wydaje mu sie tak straszna. Okreslajac
nadzieje mozna powiedzieé, iz jest ona optymistycznym sposobem wi-
dzenia przyszlosci. Stanowi tym samym swoista pewnosSc, ze oczekiwa-
ne przez czlowieka wydarzenia nastapia (Galuszka 2005). W przypadku
0s6b, u ktorych stopniowo dochodzi do pogarszania sie stanu zdrowia,
nadzieja moze nadawaé sens zyciu i rownowazy¢ odczuwany lek, stres
i niepokéj zwiazany z dalszym przebiegiem choroby. Istotne jest rowniez
to, iz nadzieja i optymistyczna wizja wlasnej przysztosci podtrzymuje
wole zycia i czesto nadaje sens podejmowanym dzialaniom leczniczym
i rehabilitacyjnym. To wlasnie dzieki nadziei osoby chore sa w stanie
pokonac trudnosci i przezwyciezy¢ bol oraz kontynuowaé walke nawet
w najbardziej beznadziejnej sytuacji. Jak wskazuje J. Bréhant (1993),
w sytuacjach krytycznych odnoszacych sie do choroby, nadzieja na



Jako$é zycia oséb z trwalym i postepujacym uszkodzeniem wzroku 161

poprawe stanu zdrowia lub wyzdrowienie stanowi pewnego rodzaju me-
chanizm samozachowawczy, ktory pozwala pozytywnie spojrzeé¢ w przy-
szto$¢ 1 zmobilizowac sily do przezwyciezania trudnosci wynikajacych
z choroby. Méwiac ogdlnie, dzieki optymizmowi i nadziei osoby chore
maja mozliwos¢ odnalezienia sensu wlasnego cierpienia i znalezienia sit
do walki z postepujacym uszkodzeniem organizmu, co jak wskazuja ba-
dania moze wplywac na ich lepsze samopoczucie i poziom jako$ci zycia
(Sherman, Taylor 2007).

Niestety odczuwanie nadziei czesto zanika wraz z rozwojem choro-
by (Cymerman 2007). Rozwéj danego uszkodzenia sprawia, ze czlowiek
ponownie zaczyna odczuwac niepokdj i stres, co powoduje, iz z mniej-
szym zaufaniem spoglada na proces leczenia. Wiele badan potwierdza,
ze utrata nadziei przez pacjenta laczy sie nie tylko z mniej skutecznym
radzeniem sobie z choroba, ale takze z emocjonalnymi jej konsekwen-
cjami takimi jak bél, ogélne zmeczenie i depresja (Otsubo i in. 1997;
Gleason, Yates 1998).

Utrata nadziei oraz poczucie zawiedzenia i zmeczenia procesem
leczenia i rehabilitacji powoduje, ze czlowiek jeszcze bardziej pograza
sie w przygnebieniu i poczuciu niesprawiedliwosci. Brak wiary i prze-
konanie, ze leczenie i tak nie powstrzyma choroby, moze powodowac
gwaltowne obnizenie sie jakoSci zycia wynikajace z utraty motywacji
i sensu zycia, a w skrajnych przypadkach moze prowadzi¢ takze do
prob samobdjczych (Cymerman 2007). Negatywny stosunek do proce-
su leczenia i wlasnego zycia moga potegowaé rowniez pojawiajace sie
zazwyczaj wraz z rozwojem danego uszkodzenia dolegliwosci i ograni-
czenia. Pogarszajaca sie sytuacja zdrowotna, ktorej czesto towarzyszy
bél i cierpienie, sprawia, iz stopniowo wraz z nasilaniem sie objawow
chorobowych, obniza sie poziom jakosci zycia (Argoff i in. 2006; Eriks-
son i in. 2005; Yamaoka, Tango 2005).

Narastajace objawy chorobowe sprawiaja takze, iz zycie czlowieka
stopniowo ulega zmianom polegajacym na zmniejszaniu wlasnej aktyw-
no$ci. Postepujace uszkodzenie danego narzadu (np. narzadu ruchu,
wzroku itp.) czesto powoduje, ze czlowiek stopniowo wycofuje sie z zycia
spolecznego i pelnionych rél spotecznych (Beiske i in. 2007; Casten i in.
2005). Warto bowiem podkreslié, ze w przypadku oséb z postepujacym
uszkodzeniem organizmu to, co dzis dla nich jest dostepne i mozliwe do
realizacji, jutro moze byé niemozliwe z powodu rozwijajacych sie ogra-
niczen zdrowotnych. Dlatego tez tak trudne jest przystosowanie sie tej
grupy osé6b do ciagle zmieniajacych sie mozliwosci wlasnego organizmu,
ktory jak podkresla W. Fischer (1982) ,staje sie powoli nie tylko cieza-
rem, ale i przeszkoda; nie jest w stanie realizowaé tego, czego od nie-
go oczekujemy, zawodzi nas i sprawia bol” (Fischer 1982 za Ostrowska
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2008:231). Poglebianie sie uszkodzenia i zmniejszajace sie stopniowo
mozliwosci organizmu powoduja, iz czlowiek zmuszony jest do ciaglego
przystosowywania sie do nowej sytuacji zdrowotnej. Dynamiczny roz-
woj danego uszkodzenia moze wrecz uniemozliwiaé¢ przystosowanie sie
do wlasnych mozliwos$ci i otaczajacego Swiata, co prowadzi do znaczne-
go ograniczenia samodzielnosci osoby chorej, a takze obnizenia wlasnej
samooceny i jakosci zycia (Engstrom i in. 1998).

7 podanych powodéw w zyciu oséb doswiadczajacych postepujace-
go uszkodzenia organizmu istotne jest wsparcie spoteczne udzielane
zaréwno przez najblizszych, jak i wszelkiego rodzaju organizacje lub
grupy wsparcia (Zozulinska, Wierusz-Wysocka 2007). Dzialania podej-
mowane w ramach tych grup maja na celu wzbudzenie nadziei i zmiane
obrazu wlasnej sytuacji zdrowotnej. Dzieki pomocy innych ludzi osoby
te maja szanse na inne spojrzenie na wlasna dysfunkcjonalnosc i od-
krycie, iz z danym uszkodzeniem mozna zy¢ i cieszy¢ sie zyciem pomimo
ograniczen, jakie sie z nia wiaza.

Podsumowujac powyzsza charakterystyke mozna powiedziec, ze
postepujace uszkodzenie organizmu powoduje szczegélne utrudnienia,
ktore wplywaja na stopniowe pogarszanie sie jakosci zycia tej grupy
0s6b. Nalezy jednak podkreslié, ze to, w jaki sposéb pogarszanie stanu
zdrowia wplynie na odczuwana jako$é¢ zycia, zalezy nie tylko od fak-
tu istnienia danego uszkodzenia ale takze od innych zmiennych takich
jak: typ uszkodzenia danego narzadu lub zespolu narzadéw, stopien
zaawansowania objawéw klinicznych, dynamika postepu i zdolno$¢ ich
kontroli, a takze typ wsparcia udzielanego tej grupie oséb. W celu po-
réwnania sytuacji oséb z postepujacym uszkodzeniem organizmu z sy-
tuacja os6b trwale niepelnosprawnych w dalszej czesci przedstawiona
zostanie charakterystyki trwalego uszkodzenia organizmu w kontek-
Scie jako$ci zycia.

Charakterystyka jakosci zycia os6b z trwalym
uszkodzeniem organizmu

Mdéwiac o osobach doswiadczajacych trwalego uszkodzenia organi-
zmu warto na poczatku podkresli¢, ze wywoluje ono ogromny szok (Bar-
nes, Mercer 2008). Nagta i czesto niespodziewana utrata dobrego stanu
zdrowia powoduje, ze cztowiekowi trudno uwierzy¢ w zaistniala sytuacje.
Czesto jest calkowicie przekonany, ze to pomylka, ,zly sen”, ktory znik-
nie po przebudzeniu. Osoba taka zazwyczaj nie rozumie, a zarazem nie
chce sobie uswiadomic¢ wlasnej sytuacji zdrowotnej. Z wielkim uporem
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broni sie przed rzeczywistoscia, ktora jest dla niej nie do przyjecia. Sy-
tuacji tej towarzysza negatywne emocje: zlo$é, agresja, zal, wycofanie
sie oraz zamkniecie sie w sobie (Giindiiz, Erhan 2008; Gupta i in. 2008).

Po pierwszym szoku przychodzi okres zetkniecia sie z niepelno-
sprawnoscia — zdawanie sobie sprawy z wlasnej sytuacji zdrowotne;j.
Do $wiadomos$ci os6b do$§wiadczajacych trwalego uszkodzenia dociera
fakt, ze jest sie osoba niepelnosprawna, co powoduje bardzo silne reak-
cje emocjonalne. Pojawia sie strach i poczucie zagrozenia, ktore czesto
wywoluja agresje zar6wno w stosunku do innych, jak i do siebie. Rownie
czesto, jak wskazuja wyniki przeprowadzonych badan, pojawia sie de-
presja wywolana poczuciem beznadziejno$ci, apatia i rezygnacja (Judd
iin. 1986; Migliorini i in. 2008; Scivoletto i in. 1997). Szczegélowo wyni-
ki przeprowadzonych badan na ten temat przedstawia tabela 1.

Tabela 1. Depresja wéréd oséb z trwatym uszkodzeniem organizmu

Autorzy badan Ogoélem badanych os6b % 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

Zrédlo: FK. Judd i in. 1986; C. Migliorini i in. 2008; G. Scivoletto i in. 1997.

Niestety negatywny stosunek do wlasnego zycia jest potegowany
poprzez odczuwane na kazdym kroku uzaleznienie i niezdolnosé¢ do
wykonywania nawet najprostszych czynnosci. Poczucie niesamodziel-
nosci poteguje szereg barier (architektonicznych, psychologicznych czy
spolecznych), ktére w codziennym zyciu spotyka osoba doswiadczajaca
trwalego uszkodzenia organizmu. Trudnos$ci te powoduja, iz w poczat-
kowym okresie, po wystapieniu danego uszkodzenia, zar6wno poziom
dobrostanu jak i jakos$ci zycia tej grupy oséb jest obnizony (Kreute i in.
2005; Sveen i in. 2004). Potwierdza to wiele badan, w ktérych wyka-
zano, ze ograniczenia funkcjonalne uznawane sa przez same osoby
niepelnosprawne za jeden z najwazniejszych czynnikéw negatywnie
wplywajacych na ich jakos¢ zycia (Saadat i in. 2010; Skucas, Mocke-
vic¢iene 2009).

Warto jednak podkresli¢, ze dzieki udzielanemu wsparciu, badz
dzieki przypadkowym sytuacjom, w ktorych cztowiek spostrzega, ze
jego organizm stac na wiecej, stopniowo zaczyna wierzy¢, ze nie wszyst-
ko zostalo stracone. Uswiadamia sobie, ze pomimo trwalej niepelno-
sprawnosci nadal posiada pewne mozliwos$ci i zdolnosci, ze nadal jest
czltowiekiem. Dokonaniu takiego przewartosSciowania niewatpliwie po-
maga fakt, ze stopniowo wraz z uplywajacym czasem zmniejszaja sie
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wszelkie dolegliwos$ci zwiazane z samym uszkodzeniem danego narza-
du lub zespolu narzadéw. Odpowiednio dostosowany proces leczenia
sprzyja obnizaniu sie wszelkich dolegliwo$ci, co sprawia, ze czlowiek
zupelnie inaczej spoglada na wlasna sytuacje zyciowa. Pomimo trwa-
lego uszkodzenia podejmuje proby usprawnienia wlasnego organizmu
1 przystosowania sie do wlasnych ograniczenn (Fernhall i in. 2008).
Stopniowo przekonuje sie, ze — co prawda — doswiadczyl uszkodzenia
organizmu, jest osoba niepelnosprawna, ale nadal jest czlowiekiem
z pelnym prawem do walki o wlasne szczescie. Potwierdzaja to miedzy
innymi badania, w ktorych wykazano zwiazek miedzy zmniejszeniem
sie dolegliwosci, a samopoczuciem i poziomem odczuwanej jakosci zy-
cia przez osoby z trwalym uszkodzeniem organizmu (Price i in. 2004).
W przeprowadzonych przez L. Price i wspotpracownikow badaniach wy-
kazano takze, ze czynniki zdrowotne (takie jak bdl, ostabienie, czy inne
dolegliwosci) postrzegane sa przez osoby, u ktorych doszlo do trwatego
uszkodzenia organizmu, jako jeden z najbardziej istotnych aspektow
zwiazanych z lepszym funkcjonowaniem w codziennym zyciu i poprawa
jakosci zycia (Price i in. 2004).

Moéwiac o zmniejszaniu sie wszelkiego rodzaju dolegliwosci, nalezy
takze podkresli¢ znaczenie aktywnego udzialu oséb trwale niepelno-
sprawnych w procesie rehabilitacji. Dzieki rehabilitacji osoby trwale
niepelnosprawne ucza sie, w jaki sposéb maksymalnie usprawnié wia-
sny organizm, tak aby w jak najwiekszym stopniu powréci¢ do pelni
sprawnosci. Poza tym poprzez rehabilitacje osoby te poznaja w jaki
spos6b pokonywac wszelkie bariery i ograniczenia, ktére czesto calko-
wicie uniemozliwiaja realizacje wlasnych celéw i potrzeb zyciowych.
Poprzez udzial w procesie usprawniania zwieksza sie zatem nie tylko
sprawnos$¢ funkcjonalna i samodzielno$¢ osoby niepelnosprawnej, ale
takze umiejetnosci pozwalajace radzi¢ sobie z wlasnymi ograniczenia-
mi. Tym samym udzial w rehabilitacji daje osobom z trwalym uszko-
dzeniem szanse pelnego uczestnictwa w zyciu spolecznym, z ktérego do
tej pory byly wyizolowane. Sprawia to, ze po pewnym czasie (okresie
przystosowania) osoby te wracaja do zycia spolecznego (rodzinnego,
zawodowego, towarzyskiego itp.), co jak potwierdzaja wyniki badan,
pozytywnie wplywa na ich poczucie wlasnej wartosci, samopoczucie
oraz poziom jakosci zycia (Fernhall i in. 2008; Langhammer i in. 2008;
Lundqvist i in. 1991).

Profesjonalnie prowadzony i dostosowany do potrzeb i mozliwosci
proces rehabilitacji oraz aktywny w nim udzial samej osoby trwale nie-
pelnosprawnej umozliwia zatem nie tylko poprawe sprawnosci funk-
cjonalnej, ale takze wplywa na psychiczne i spoleczne przystosowanie
sie do nowej sytuacji zyciowej. Wszystko to sprawia, ze stopniowo wraz
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z uplywajacym czasem osoby te zazwyczaj przystosowuja sie do wlasnej
sytuacji i wlasnych ograniczen, co ma swoje pozytywne odzwierciedle-
nie w jako$ci zycia tej grupy osob. Potwierdzaja to wyniki przepro-
wadzonych badan, w ktorych autorzy wykazali niewielka lecz istotna
z punktu widzenia sytuacji zyciowej oséb trwale niepelnosprawnych
korelacje miedzy czasem jaki uplynal od powstania uszkodzenia, a po-
ziomem jakosci zycia (Barker i in. 2009; Dahlberg i in. 2005; Giindiiz,
Erhan 2008). Szczegétowo wyniki tych badan przedstawia tabela 2.

Tabela 2. Czas trwania trwalego uszkodzenia organizmu a jakos$¢ zycia

Autorzy badan Ogoélem badanych oséb Poziom korelacji
R.N. Barker i in. 2009 270 0,1-0,2
A. Dahlberg i in. 2005 3990 0,16
B. Giindiiz, B. Erhan 2008 73 0,07-0,18

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

Odpowiednie przystosowanie sie, adaptacja i realne ustosunkowa-
nie sie czlowieka trwale niepelnosprawnego do wlasnych mozliwosci,
daje wiec mu takie same (lub podobne) szanse na osiagniecie sukcesu
jak ,zdrowej” czesci spoleczenstwa. Czlowiek, ktory widzi w swoim zy-
ciu sens i potrafi cieszy¢ sie z zycia i z wlasnych sukcesow, zwieksza
u siebie poczucie szczescia. Wszystko to sprawia, iz poziom jakosci zycia
tej grupy osoéb, jak wykazuja badania, stopniowo wraz z uptywem czasu
i procesem adaptacji zwieksza sie, a niekiedy nie rézni sie od poziomu
jakosci zycia ,,zdrowej” czesci spoteczenstwa (Kusztal, Grabowski 2004;
Lovell, Roth 2003).

Podsumowujac powyzsze rozwazania warto podkreslic¢, ze powyz-
sza analiza jest jedynie pewnego rodzaju schematem, ktory nie musi
wygladaé¢ tak samo u réznych oséb. W zaleznos$ci od rodzaju i stopnia
uszkodzenia oraz od indywidualnych predyspozycji moze on przebiegac
inaczej. Warto jednak podkreslié, ze nie ma wiekszej nagrody dla czlo-
wieka, ktorego dotknela niepelnosprawnosé, jak dostrzezenie, iz pomi-
mo trwalego kalectwa, moze odnosi¢ sukcesy i cieszy¢ sie zyciem.

Pojecie jakosci zycia

Od wiekow ludzie zabiegaja o dobre i wartosciowe zycie, ale niewie-
lu z nich udaje sie osiagnac ten cel. Wspélczesne czasy charakteryzuja
sie tym, ze dazeniu do szczescia przypisuje sie szczegdlnie duza wage,
a od nauki oczekuje sie wyjasniania, od czego zalezy zadowolenie z zy-
cia, jakie warunki mu sprzyjaja, a jakie przeszkadzaja.
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W naukowym podejsciu do szczescia, centralne miejsce zajmuje ter-
min ,jako$¢ zycia”. Okreslenie to zgodnie z definicja zawarta w ,Nowej
Encyklopedii Powszechnej” (1995:121) okreslié mozna miedzy innymi
jako ,stopien zaspokojenia potrzeb materialnych i niematerialnych jed-
nostek, rodzin i zbiorowosci". Duza popularno$é tego terminu wiaze
sie przede wszystkim z postacia A. Campbell a, ktéry w 1971 r. zaini-
cjowal program badawczy, ktérego celem bylo oszacowanie zadowole-
nia z wlasnego zycia mieszkancéw USA (Kowalik 1993). Nowatorstwo
w podejsciu A. Campbell’a polegalo na tym, iz w przeciwienstwie do
innych badaczy, nie koncentrowal sie na poszukiwaniu uniwersalnych
wyznacznikéw tego parametru. Campbellowi chodzito raczej o proste
1 niezawodne okreslenie zadowolenia z poszczegélnych dziedzin wla-
snego zycia. Wyniki, jakie uzyskal w swoich badaniach A. Campbell,
wzbudzily tak duze zainteresowanie, ze nawet jeden z amerykanskich
prezydentéw uznal poprawe jakosSci zycia spoleczenstwa za jeden z waz-
niejszych elementéw swojej polityki (Jaracz 2001). Bardzo szybko oka-
zalo sie jednak, ze propozycja pomiaru jakosci zycia A. Campbell a nie
usatysfakcjonowata wszystkich badaczy, ktorzy zaczeli modyfikowac
jego propozycje lub tworzyé wlasne definicje 1 narzedzia do oceny jako-
$ci zycia (Kowalik 2000).

Jedna z najbardziej interesujacych i najszerszych definicji jakosci
zycia jest propozycja R. Schalocka i M. A. Alonso (2002), ktéra w niniej-
szej pracy uznano za podstawowa. Zgodnie z zalozeniami wymienionych
autoréow przyjeto, ze:

1. Tworzy ja zbiér czynnikow charakteryzujacych egzystencje ludz-
ka, ktore wszyscy ludzie uznaja za istotne w swoim zyciu (rodzi-
na, praca, zarobki, wyksztalcenie itd.).

2. Uzalezniona jest od odczuwanych trudnosci w zaspokojeniu po-
trzeb.

3. Sklada sie na nig refleksyjna i przezyciowa ocena jakosci zycia.

4. Ksztaltowana jest w oparciu o aktualna i przyszia ocene wlasne-
go zycia.

Jak widaé, pojecie jakosci zycia jest obszerne znaczeniowo. Zawie-
ra przede wszystkim element ustosunkowania sie do réznych sktadni-
kow (wymiaréw) srodowiska, w jakich przebiega ludzkie zycie. Zgodnie
z zatozeniami R. Schalocka i M.A. Alonso (2002) wyrézni¢ w tym miej-
scu mozna trzy jego wymiary: mikrosrodowisko, mezosrodowisko oraz
makrosrodowisko. Pierwszy z wymiaréw — mikrosrodowisko odnosi sie
do najblizszego otoczenia (rodzina, dom itp.), ktére bezposrednio wpty-
wa na ludzkie zycie. Drugi z wymiaréw — mezos$rodowisko odnosi sie
do spolecznosci lokalnej, czy ,sasiedztwa” (przyjaciél, znajomych itp.).
Natomiast trzeci z wyréznionych wymiaréw — makrosrodowisko odnosi
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sie do najszerszego obszaru zwiazanego z systemem politycznym, eko-
nomicznym danego kraju czy spolecznosci (Schalock, Alonso 2002).
Poniewaz jednak w sklad ogélnej jakosci zycia wlaczane sa nie tylko
wlasciwosci Srodowiska, lecz takze cechy ludzi (wyksztalcenie, zdro-
wie itp.), w zwiazku z czym podzial zaproponowany przez R. Schalocka
i1 M.A. Alonso postanowilem uzupelnié o poziom jednostkowy odnoszacy
sie do takich cech, jak wyksztalcenie, zarobki, czy sfera ja. W ten sposéb
mozna oczekiwaé, ze chociaz nie ma réznic w globalnej jakosci zycia, to
moga one pojawic sie na jednym z czterech jej pozioméw: jednostkowym,
mikrosrodowiskowym, mezosrodowiskowym lub makrosrodowiskowym.

Druga z wlasciwosci przedstawionej definicji zwraca uwage na fakt,
ze wysoka lub niska ocena jakosci zycia uzalezniona jest od odczuwa-
nych trudnosci w zaspokojeniu wlasnych potrzeb. W zaleznosci od tego,
gdzie zlokalizowane zostana zrédla ewentualnych utrudnien w zaspo-
kajaniu potrzeb, taka tez bedzie ocena wlasnej osoby lub odpowiednich
poziomoéw Srodowiska. Przykladowo, jezeli utrudnione bedzie zaspa-
kajanie potrzeb na poziomie mezosrodowiska, to poziom jakosci zycia
w tym wymiarze bedzie obnizony.

Trzecia wlasciwo$é powyzszej definicji wskazuje na dwa aspekty
wchodzace w sklad ogdlnej jakosci zycia: refleksyjna ocene jakosci zy-
cia (quality of life) 1 przezyciowa ocene jako$ci zycia (well being), jako
doswiadczanie pozytywnych lub negatywnych przezy¢ w danym okresie
zycia. Podobnie jak w wiekszosci opracowan polskich, druga z powyz-
szych kategorii, a wiec well-being bedzie nazywana dobrostanem (Ko-
walik 1995; Oles 2002).

Natomiast ostatni, czwarty aspekt przedstawionej definicji wska-
zuje na pesymizm i optymizm zyciowy jako istotny wymiar ogélnej jako-
$ci zycia. Dokonanie zaréwno terazniejszej, jak i przyszlej oceny jakosci
zycia pozwala na okreslenie nadziei na poprawe wlasnej sytuacji zycio-
wej, ktora pozwoli okresli¢ poziom optymizmu zyciowego.

Problematyka badan wlasnych

Podsumowujac powyzsze rozwazania, warto jeszcze raz podkreslié,
ze utrata dobrego stanu zdrowia jest jednym z najistotniejszych czyn-
nikéw wpltywajacych zaréwno na ludzkie zycie jak i odczuwany poziom
jakosci zycia. Przykladem tego jest miedzy innymi dokonana powyzej
charakterystyka sytuacji os6b z trwalym i postepujacym uszkodzeniem
organizmu w kontekscie jako$ci ich zycia. Pomimo, iz zaréwno w jed-
nym jak i w drugim przypadku utrata dobrego stanu zdrowia powoduje
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szczegllnie trudna sytuacje, to zaobserwowaé¢ mozna dwa odmienne
obrazy przedstawiajace sytuacje zyciowa tych oséb. Préoba caloSciowego
zaprezentowania tych réznic jest tabela 3.

Jak wynika z powyzszej analizy, zréznicowana dynamika uszko-
dzenia organizmu w rézny sposéb wplywa na ludzkie zycie. Mozna
zatem przypuszczaé, ze zréznicowanie to bedzie mialo réwniez swoje od-
zwierciedlenie w poziomie jakosci zycia osob z trwalym i postepujacym
uszkodzeniem organizmu. W zwiazku z tym interesujaca wydaje sie
odpowiedZ na pytanie: Czy wystepuja réznice w zakresie jakosci zycia
miedzy osobami z trwalym i postepujacym uszkodzeniem organizmu?

Tabela 3. Poréwnanie sytuacji zyciowej 0oséb z postepujacym
i trwalym uszkodzeniem organizmu

postepujace uszkodzenie trwale uszkodzenie
organizmu organizmu
Stan zdrowia stopniowo ulega pogarszaniu stabilizuje sie na danym
poziomie
Dolegliwosci stopniowo ulegaja nasileniu ulegaja znacznemu zmniejszeniu
zwiazane lub catkowicie ustepuja
z uszkodzeniem
Sprawnosé stopniowo ulega obnizeniu poczatkowo poprawia sie i wraz
funkcjonalna z uplywem czasu ulega stabilizacji
Stan psychiczny | stopniowo ulega pogorszeniu stopniowo wraz z uptywem czasu
(pojawia sie depresja, oraz ulega poprawie i stabilizacji
my$li samobdjcze)
Rehabilitacja gléwnym celem rehabilitacji gléwnym celem rehabilitacji jest
jest powstrzymanie dalszego adaptacja do wlasnych ograniczen
progresu danego uszkodzenia |i powrét do ,normalnego” zycia

Zroédlo: opracowanie wlasne.

7 uwagi na fakt, ze powyzsze pytanie ma bardzo ogélny charakter
i trudno bytoby udzieli¢ na nie pelnej odpowiedzi, w swoich badaniach
skoncentrowalem sie na osobach z trwalym i postepujacym uszkodze-
niem wzroku. W zwiazku z tym pytanie badawcze jakie postawilem
w swojej pracy brzmiato: Czy wystepuja réznice w jakosci zycia miedzy
osobami ze stabilnym i postepujacym uszkodzeniem wzroku?

Charakterystyka narzedzi badawczych

Do pomiaru poziomu refleksyjnej jakosci zycia zastosowano zmo-
dyfikowana wersje ,Skali Jakosci Zycia” Campbell’a. Badane osoby
w pierwszej kolejnosci otrzymaly nastepujaca instrukcje: ,Szanowna
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Pani/Panie. Ponizej zostala zamieszczona lista 12 okreslen zycia, a obok
skala ocen, ktéra umozliwia oszacowanie stopnia zadowolenia z kazdej
z nich. Uprzejmie prosze o okreslenie stopnia zadowolenia z wlasnego
zycia w kazdej z 12 wymienionych okreslen zycia, poprzez otoczenie
kétkiem odpowiedniej cyfry. Kazda z cyfr oznacza: 1 — jestem bardzo
niezadowolony; 2 — jestem niezadowolony; 3 — jestem troche niezadowo-
lony; 4 — trudno powiedzie¢; 5 — jestem troche zadowolony; 6 — jestem
zadowolony; 7 — jestem bardzo zadowolony”. Sredni wynik jaki uzyskaty
osoby badane w ocenie poszczegélnych sfer zycia pozwolil na okresle-
nie poziomu refleksyjnej oceny jakosci zycia os6b badanych. Dodatkowo
zastosowany podziat 12 sfer zycia na cztery podskale (poziom jednost-
kowy, mikrosrodowisko, mezo$rodowisko, makrosrodowisko) umozliwit
poznanie czastkowych ocen jakosci zycia w kazdej z czterech wyréz-
nionych dziedzin zycia cztowieka. Wynik koncowy (zarowno w zakresie
og6lnym, jak i w poszczegélnych podskalach) stanowila srednia arytme-
tyczna ocen poszczegélnych sfer zycia. W skali tej osoby badane uzyskac
mogly minimalnie 1, a maksymalnie 7 punktéw.

Poza tym w drugiej czesci otrzymanej instrukcji osoby badane
proszone byly o to aby: ,Jeszcze raz oceni¢ kazda z dziedzin zycia pod
katem jakie bedzie Pani/Pana zadowolenie z niej za 5 lat (prosze pod-
kresli¢ wlasciwa cyfre”. Uzyskanie dwoch pomiaréw (przyszlej i teraz-
niejszej) oceny refleksyjnej jakosci zycia pozwolilo mi okreslié, czy dana
osobe mozna zaliczyé do grona optymistéw, czy pesymistow. Réznice
miedzy tymi pomiarami uznalem bowiem za wskaznik poziomu opty-
mizmu zyciowego oséb badanych. W skali tej osoby mogly uzyskaé od
—6 do 6 punktéw.

Drugim z narzedzi pomiarowych byta ,Skala Becka”. Stuzyta ona do
pomiaru poziomu depresji. Badani otrzymywali nastepujaca instrukcje:
,Prosze przeczytaé¢ kazde twierdzenie i odpowiedzie¢ na nie: TAK lub
NIE w zaleznos$ci od Pani/Pana uznania”. W zaleznos$ci od zaznaczonej
odpowiedzi osoby badane zdobywatly od 0 do 20 punktéw, gdzie maksy-
malny wynik oznaczal maksymalne nasilenie depresji.

Charakterystyka badanych grup

W badaniach ogétem uczestniczyly 144 osoby z nabytym uszkodze-
niem wzroku w wieku od 18 do 60 lat. Wéréd badanych odpowiednio
72 osoby (50%) — byly to osoby z trwalym uszkodzeniem wzroku oraz
72 osoby (50%) — byly to osoby z postepujacym uszkodzeniem wzroku.
W obu badanych grupach polowe 50% stanowily kobiety i potowe 50%
stanowili mezczyzni. Wéréd oséb z postepujacym uszkodzeniem wzroku
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sredni wiek wynidst 38,1 lat, natomiast Sredni wiek oséb z trwalym
uszkodzeniem wzroku wyniést 38,2 lat. Poza tym obie badane grupy
byly poréwnywalne pod wzgledem wyksztalcenia. Dodatkowo warto
podkreslié, ze obie badane grupy byly takze poréwnywalne pod wzgle-
dem okresu zycia z uszkodzeniem wzroku. Odpowiednio wérod oséb
z postepujacym uszkodzeniem wzroku sredni okres trwania uszkodze-
nia wyniost 8,5 lat, natomiast wsréd oséb z trwalym uszkodzeniem
9,3 lat.

Wyniki badan

Refleksyjna jakos$é zycia os6b z postepujacym i trwalym
uszkodzeniem wzroku

Pierwszym z wymiarow ogdlnej jakosci zycia na jaki w tym miejscu
chcialbym zwréci¢ uwage jest ocena refleksyjnej jakosci zycia. Przepro-
wadzone w tym zakresie badania wykazaly, ze sredni poziom reflek-
syjnej jakosci zycia wsrod oséb z postepujacym uszkodzeniem wzroku
wynioést 4,203 punktu. Natomiast wsréd oséb z trwalym uszkodzeniem
wzroku $redni poziom refleksyjnej oceny jakosci zycia uksztaltowal sie
na poziomie 4,55 punktu (wykres 1).
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Wykres 1. Poziom refleksyjnej jakoSci zycia oséb z trwalym i postepujacym
uszkodzeniem wzroku

Zrodlo: opracowanie wlasne

7 przedstawionych danych wynika, ze osoby z postepujacym uszko-
dzeniem wzroku uzyskaly sredni wynik nizszy, niz osoby z trwalym
uszkodzeniem wzroku. Potwierdza to przeprowadzona analiza staty-
styczna, w ktorej wykazano, ze osoby z trwalym uszkodzeniem wzro-
ku uzyskaly istotnie wyzszy poziom refleksyjnej jakosci zycia niz osoby
z postepujacym uszkodzeniem wzroku (warto$é testu t = —2,75).
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Dodatkowo zastosowane narzedzie pomiarowe umozliwilo tak-
ze poréwnanie 0s6b z postepujacym i trwalym uszkodzeniem wzroku
w zakresie czterech podskal odnoszacych sie do czterech dziedzin zycia:
poziom jednostkowy, mikro$rodowisko, mezosrodowisko oraz makrosro-
dowisko. Szczegélowo uzyskane wyniki w kazdej z wyréznionych dzie-
dzin zycia przedstawia tabela 4.

Tabela 4. Czastkowe oceny refleksyjnej jakosci zycia oséb
z postepujacym i trwaltym uszkodzeniem wzroku
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poziom jednostkowy 4,458 4,884 -3,09 142 0,002
mikrosrodowisko 4,666 5,006 -1,99 142 0,047
mezosrodowisko 4,694 5,199 -3,02 142 0,002
makrosrodowisko 3,087 3,166 -0,38 142 0,70

* poziom istotnosci p < 0,05

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Jak wynika z uzyskanych danych we wszystkich czterech przypad-
kach osoby z postepujacym uszkodzeniem wzroku uzyskaly wyniki niz-
sze, iz osoby z trwalym uszkodzeniem wzroku. W celu zweryfikowania
czy uzyskane réznice sg istotne statystycznie przeprowadzilem analize
testem t Studenta. Jak wynika z wartosci statystycznych zawartych
w powyzszej tabeli tylko w trzech przypadkach: poziom jednostkowy,
mikrosrodowisko i mezosrodowisko réznice miedzy badanymi grupami
sq istotne statystycznie na poziomie p < 0,05. Natomiast zastosowana
analiza nie potwierdzita uzyskanych réznic w zakresie podskali ma-
kros$rodowisko.

Dobrostan osé6b z postepujacym i trwalym
uszkodzeniem wzroku

Kolejnym z wymiaréw ogélnej jakosci zycia na jaki zostal poddany
analizie byl dobrostan (przezyciowa ocena jakosci zycia), ktérego poziom
okreslony zostal przy uzyciu skali Becka. W przeprowadzonych bada-
niach $redni poziom depresji wsréd oséb z postepujacym uszkodzeniem
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wzroku wyniést 7,361 punktu (przy maksymalnej ocenie 20 punktéw
—maksymalna depresja). Zas wéréd oséb z trwalym uszkodzeniem wzro-
ku $redni poziom depresji wynidst 5,388 punktu (przy maksymalnej oce-
nie 20 punktéw — maksymalna depresja). Z powyzszych danych wynika,
ze osoby z postepujacym uszkodzeniem wzroku uzyskaly wyzszy poziom
depres;ji, niz osoby z trwalym uszkodzeniem wzroku (wykres 2).

Potwierdza to przeprowadzona analiza statystyczna, ktéra wykaza-
la, ze osoby z postepujacym uszkodzeniem wzroku charakteryzuja sie
istotnie nizszym poziomem depresji niz osoby z trwalym uszkodzeniem
wzroku (wartosé testu t = 3,24).
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Wykres 2. Poziom depresji oséb z postepujacym i trwalym uszkodzeniem wzroku

Zrodlo: opracowanie wlasne

Optymizm zyciowy osob z postepujacym i trwalym
uszkodzeniem wzroku

Ostatnim, trzecim z wymiaréw ogélnej jakosci zycia jest optymizm
zyciowy. Zebrane na podstawie Skali Jakosci zycia dane wykazaly, ze
$redni poziom optymizmu oséb z postepujacym uszkodzeniem wzroku
wynidst —0,138 punktu (co oznacza niewielki pesymizm zyciowy). Nato-
miast Sredni poziom optymizmu zyciowego wsrod oséb z trwalym uszko-
dzeniem wzroku uksztaltowal sie na poziomie 0, 039 punktu (co oznacza
niewielki optymizm zyciowy) (wykres 3).

7 powyzszych danych wynika, Ze osoby z postepujacym uszkodzeniem
wzroku uzyskaly sredni wynik nizszy, niz osoby z trwalym uszkodzeniem
wzroku. Przeprowadzona analiza statystyczna wykazala, ze uzyskana
réznica miedzy badanymi grupami jest istotna statystycznie. Tym sa-
mym stwierdzi¢ mozna, ze osoby z trwalym uszkodzeniem wzroku cha-
rakteryzuja sie istotnie wyzszym poziomem optymizmu zyciowego niz
osoby z postepujacym uszkodzeniem wzroku (wartosé testu t = —2,68).
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Wyniki badan empirycznych jednoznacznie wykazaly, ze osoby
z postepujacym uszkodzeniem wzroku uzyskaly istotnie statystycznie
nizsze wyniki w zakresie refleksyjnej jakosci zycia, niz osoby z trwalym
uszkodzeniem wzroku. Wynik ten potwierdza, ze obiektywnie gorsza
sytuacja zdrowotna oséb z postepujacym uszkodzeniem wzroku powo-
duje duzo wiecej negatywnych konsekwencji dla ludzkiego zycia, niz
w przypadku trwatlej niepelnosprawnosci.
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Wykres 3. Poziom optymizmu zyciowego os6b z postepujacym
i trwalym uszkodzeniem wzroku

Zrédlo: opracowanie wlasne

Ocena parcjalnych wskaznikéw refleksyjnej jakosci zycia wykaza-
la, ze osoby z postepujacym uszkodzeniem w istotnie nizszym stopniu
zadowolone sa z podskali poziom jednostkowy (akceptacja wiasnej oso-
by, wlasnego wyksztalcenia i posiadanych zarobkéw). Wynik ten jest
bardzo interesujacy, wskazuje bowiem na wieksze w przypadku oséb
doswiadczajacych dynamicznie rozwijajacej sie choroby trudnosci
w zdobyciu odpowiedniego wyksztalcenia umozliwiajacego podjecie za-
trudnienia. Jednoczesnie wskazuje on na fakt, ze osobom z postepuja-
cym uszkodzeniem wzroku trudniej, niz w przypadku oséb z trwalym
uszkodzeniem wzroku, zaakceptowac wlasna niepelnosprawnosé, co ma
swoje odzwierciedlenie w niskim poziomie zadowolenia z wlasnej osoby.

Analizujac uzyskany material empiryczny nalezy takze zaznaczy¢,
ze osoby z postepujacym uszkodzeniem wzroku istotnie nizej, w po-
réwnaniu do 0s6b ze stabilnym uszkodzeniem wzroku, ocenily wlasne
zadowolenie z podskal mikro§rodowisko i mezosrodowisko. Wyniki
te interpretowaé¢ mozna w dwojaki sposéb. Z jednej strony moga one
wskazywaé na wieksze trudnosci oséb z postepujacym uszkodzeniem
wzroku w funkcjonowaniu w srodowisku rodzinnym i spotecznym, ktore
moga by¢ spowodowane trudnos$ciami w przystosowaniu sie do ciagle
pogarszajacego sie stanu zdrowia. Z drugiej zas strony moga swiadczy¢
o odrzuceniu os6b doswiadczajacych postepujacego uszkodzenia wzro-
ku zaréwno przez najblizszych (rodzina, przyjaciele itp.), jak i do$wiad-
czaniu marginalizacji i wykluczenia przez spoteczenstwo.
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Obiektywnie gorsza sytuacja zdrowotna oséb z postepujacym
uszkodzeniem wzroku w poréwnaniu do oséb z trwalym uszkodzeniem
wzroku wydaja sie mieé¢ takze swoje odzwierciedlenie w dobrostanie.
Zebrany material empiryczny wykazal bowiem, ze osoby doswiadcza-
jace postepujacego uszkodzenia wzroku charakteryzuja sie istotnie
statystycznie nizszym poziomem dobrostanu, niz osoby z trwalym
uszkodzeniem wzroku. Wynik ten moze swiadczyé o frustracji jakiej
doswiadczaja osoby z postepujacym uszkodzeniem wzroku, ktéra z jed-
nej strony moze by¢ wywolana bezsilnoscia wobec ciagle pogarszajacego
sie stanu zdrowia; z drugiej zas moze wynikac z do§wiadczania coraz to
wiekszych ograniczen uniemozliwiajacych normalne Zycie.

Brak perspektyw na zahamowanie lub regres uszkodzenia w przy-
padku os6b z postepujaca niepelnosprawnoscia ma réwniez swoje od-
zwierciedlenie w kolejnym z wymiaréw ogodlnej jakosci zycia, ktorym
w niniejszych badaniach byl optymizm zyciowy. Zebrany materiat empi-
ryczny wykazal, ze osoby z postepujacym uszkodzeniem wzroku uzyska-
ly istotnie statystycznie nizszy poziom optymizmu, niz osoby z trwatym
uszkodzeniem wzroku. Wynik ten potwierdza, ze postepujacy charak-
ter uszkodzenia organizmu taczy sie z duzo wiekszym, niz w przypadku
trwalej niepelnosprawnosci, niepokojem o wlasna przysztosé oraz bra-
kiem nadziei na poprawe wlasnej sytuacji zyciowe;.
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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.



