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ROLA WYBRANYCH CZYNNIKOW KONTEKSTUALNYCH
W KSZTAETOWANIU POCZUCIA JAKOSCI ZYCIA
OSOB Z URAZEM RDZENIA KREGOWEGO - PRZEGLAD BADAN

WPROWADZENIE

Urazy kregostupa z uszkodzeniem rdzenia naleza do rzadko wystepuja-
cych, ale najbardziej traumatycznych wydarzen, opisywanych réwniez jako
jedno z najwigkszych nieszczg$¢, ktére moze spotka¢ cztowieka. Paraliz i zwia-
zany z nim zakres ograniczen, wysokie ryzyko powiktan, a w konsekwencji diame-
tralna zmiana stylu zycia, wynikajaca z niemoznosci uzyskania oczekiwanego
przez pacjenta poziomu sprawnosci, wpisuja si¢ w charakter tej niepelnospraw-
nosci. Mimo statego postepu w medycynie i technologii, zycie z uszkodzeniem
rdzenia nadal stanowi indywidualne i spoteczne wyzwanie. Podj¢ta problema-
tyka jest znana od lat, m.in. prace R. Trieschmann z poczatku lat 80-tych ubie-
glego wieku, tudziez innych badaczy, w tym z Polski, m.in. J. Kirenki (1991;
2001), A. Hulka (1969), J. Haftka i1 I. Haftka (2017), J. Kiwerskiego (2017),
A. Kwolka (2015). Warto jednak kontynuowac te tematyke z uwagi na szybko
zachodzace zmiany w realiach zycia jednostkowego i §wiata.

W Polsce liczbe uszkodzen kregostupa z urazem rdzenia szacuje si¢ na
800 przypadkéw rocznie, przy czym 5-6 razy czesciej ulegajg im mezczyzni
(Kiwerski, 2017). Mozliwosci petnego powrotu do sprawnosci funkcjonalnej
uszkodzonych struktur s3 nadal ograniczone i determinowane przez wiele
przenikajacych si¢ wzajemnie czynnikéw tworzacych zespoty neurologiczne
o zréznicowanym charakterze. Uszkodzenie rdzenia krggowego — a w jego
efekcie niepelnosprawnos¢ — jest zwiazane z catoscia funkcjonowania cztowieka
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10 wiele bardziej skomplikowane, gdyz taczy w sobie wegetatywne i woli-
cjonalne funkcje organizmu oraz psychiki cztowieka. Mimo ze w przypadku
funkcjonowania os6b z uszkodzeniem rdzenia poziom i rodzaj uszkodzenia
wydaja si¢ istotniejsze niz poziom niepetnosprawnosci, owe sktadowe sg sil-
nie ze soba potaczone i — biorac pod uwage ich wielowymiarowo$¢ — sa niemal
niemozliwe do jednoznacznego scharakteryzowania. Nie wolno zatem sprowa-
dza¢ wszystkich przypadkéw uszkodzef rdzenia do jednego wymiaru, gdyz
bogactwo sfer funkcjonowania zalezy nie tylko od samej wysokosci uszkodzenia,
lecz takze od budowy psychologicznej czy okolicznosci, w ktérych nastapito
uszkodzenie oraz S§wiadomosci co do nich oséb poszkodowanych. Zaznacza
sie bowiem w literaturze (Kirenko, 1991), ze u cze¢sci chorych pierwotny uraz
jest poglebiony blgdami w postepowaniu na miejscu wypadku czy w trans-
porcie, co prowadzi do powaznych nast¢pstw. Fizjologiczne nastepstwa przy
catkowitych lub cze$ciowych uszkodzeniach rdzenia na okreslonej wysokos$ci
(im wyzszy poziom uszkodzenia tym stwierdza si¢ ci¢zsze przypadki) czgsto
ulegaja dodatkowym komplikacjom medycznym zwigzanym z nieprawidtowa
opieka i rehabilitacja. Na catoksztalt obrazu rzutuja tez czynniki pozakliniczne,
zwigzane z dynamika postepujacych po sobie stanéw klinicznych (Kirenko,
1991), stad u os6b z urazem rdzenia wystepujg zwigzki miedzy poziomem
uszkodzenia segmentéw rdzenia a ogélnym funkcjonowaniem (samoobstuga,
lokomocja, niezaleznos$cia), co przektada si¢ na mozliwo$¢ uzyskania petne;j
integracji ze spoleczenstwem, powr6t do dawnych aktywnosci, a przez to na
poczucie jakosci zycia. Ponadto osoby zyjace z niepelnosprawnos$cia bedaca
skutkiem uszkodzenia rdzenia stanowia niejednolita populacje réznigca si¢
zar6wno w wymiarze indywidualnym (wiek, pte¢, zasoby osobiste, czas trwania
niepetnosprawnosci czy typ oraz stopien urazu), jak i spolecznym (wsparcie
spoleczne, wypelnianie r6l wynikajacych z pici i wieku, opieka medyczna, itp.).
Istnieje zatem potrzeba identyfikacji tych determinantéw, ktére majg istotne
znaczenie w ksztaltowaniu poczucia jakos$ci zycia tych osdb, szczegdlnie, ze
osoby z uszkodzeniem rdzenia kregowego maja tendencje do zgtaszania nizszego
poczucia jakosci zycia niz osoby pelnosprawne, zwlaszcza w zakresie zdrowia
fizycznego, psychicznego i spotecznego (Dijkers i in., 2005).

CZYNNIKI KONTEKSTUALNE A NIEPELNOSPRAWNOSC

Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia
— ICF (2001) przyjeta definicje niepetnosprawnosci, akcentujac jej funkcjonalne
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oblicze widoczne w wymiarze zdolnosci do funkcjonowania i dziatania oséb
z niepelnosprawnoscia oraz ich mozliwo$ci realizowania si¢ w rolach spotecz-
nych. Opiera si¢ na modelu biopsychospotecznym, w ktérym funkcje i struktury
ciata oraz aktywnos$¢ i uczestnictwo w zyciu spolecznym, w otoczeniu czyn-
nikéw kontekstualnych, sg uznawane za istotne cechy funkcjonowania cztowieka.
Zgodnie z modelem ICF szczegdlnego znaczenia w interpretacji ztozonej
1 wielowymiarowej aktywnosci os6b z dlugotrwata niepetnosprawnos$cia ruchowa
nabieraja witasnie czynniki personalne i $§rodowiskowe, stanowigce istotne
podtoze dla przezywanego doswiadczania ograniczen i niepetnosprawnosci
(Wang, Badley i Gignac, 2006; Geyh i in., 2019; Geyh i in., 2011; Hoefsmit,
Houkes i Nijhuis, 2014) ksztaltujac tym samym odczuwany poziom jakoS$ci
zycia (Whiteneck i in, 2004; Jain i in., 2007; van Leeuwen i in., 2012).

Istotny wptyw na odczuwang satysfakcje z zycia i jego wysoka jakos¢
maja czynniki kontekstualne: personalne — zwigzane z funkcjonowaniem
0s6b z uszkodzeniem rdzenia oraz Srodowiskowe, ktore charakteryzuja otoczenie
spoteczne osoby z niepetnosprawnoscia (Clarke i Nieuwenhuijsen, 2009;
Grotkamp i in. 2020). Czynniki personalne tworzg specyficzne tto dla funkcjo-
nowania czlowieka, naleza do jednych z najbardziej zr6znicowanych kategorii
1 nadal nie zostaly w pelni sprecyzowane ze wzgledu na duza zmienno$¢ kultu-
rowg i spoteczng (Escorpizo i in., 2015; Leonardi i in. 2016). Wraz z rozwojem
badan nad uwarunkowaniami niepetnosprawnosci zaistniala potrzeba ich upo-
rzagdkowania. Na podstawie analizy literatury zaproponowano nastg¢pujace
kategorie, do ktérych zaliczono: czynniki spoteczno-demograficzne (takie jak
wiek, pte¢, wyksztalcenie, miejsce zamieszkania itp.), sytuacje spoteczna,
przebieg zycia, emocje, przekonania i motywacje, zasoby psychospoteczne oraz
do$wiadczenia, oczekiwania i zachowania (Geyh i in. 2019). Obszerny przeglad
czynnikéw personalnych dostepny jest w pracy M. E. Karhuli i in. (2021).
Wsréd czynnikéw Srodowiskowych wyrdznia si¢ te na poziomie indywidualnym
(bedace najblizszg sferg funkcjonowania cztowieka) oraz spolecznym (obej-
mujce poziom lokalny), biorac pod uwage zaréwno fizyczne bariery otoczenia,
jak 1 postawy wobec niepelnosprawnosci. Wszystkie wymienione obszary,
wchodzac ze sobg w relacje, modyfikuja do§wiadczanie niepetnosprawnosci
(Wang, Badley i Gignac, 2006). Ze wzgledu na ograniczenia objetosci publi-
kacji skupiono si¢ jedynie na wybranych, najczesciej poddawanych analizie
czynnikach majacych istotne znaczenie (badz bedacych przecenianymi) w ksztat-
towaniu poczucia jakosci zycia.

Skutecznos$¢ rehabilitacji 0s6b z uszkodzeniem rdzenia kregowego opiera si¢
na kompleksowej ocenie czynnikéw kontekstualnych, ktére determinujg przede
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wszystkim poziom poczucia jakosci zycia. Celem artykulu jest usystematyzowanie
wiedzy o roli czynnikéw kontekstualnych w ksztaltowaniu poczucia jakosci
zycia osOb z uszkodzeniem rdzenia kregowego.

UWARUNKOWANIA KONTEKSTUALNE POCZUCIA JAKOSCI ZYCIA
0SOB Z URAZEM RDZENIA

Intensywne prace badawcze nad jako$cig zycia w ostatnich dziesigcioleciach
przyniosty ze soba trudnosci w jednoznacznym zdefiniowaniu tego pojecia
zaréwno pod wzgledem treSciowym, jak i zakresowym, stad bogata literatura
na jej temat ma w zdecydowanej wigkszos$ci charakter empiryczny. Warto przy
tym nadmieni¢, ze jako$¢ zycia charakteryzuje si¢ interdyscyplinarnym obszarem
badawczym. Bardzo czesto badacze odnosza si¢ bowiem do przedstawienia
roboczych definicji jakosci zycia lub bezposrednio do jej operacjonalizacji,
pomijajac jednoczesnie peine i wyczerpujace wyjasnienie analizowanego po-
jecia. Poczatkowe proby analiz i zazwyczaj wczesne badania nad jako$cia
zycia ukierunkowane byty na okreslenie czynnikéw zwigzanych z pozytywna
oceng zycia. Dotyczyly one jej aspektu obiektywnego, gdzie dokonywano
najpierw jej operacjonalizacji, a dopiero w nastepstwie budowano teorie, co
prowadzito do wielu trudno$ci natury metodologicznej, glownie probleméw
z metaanalizami czy poréwnaniami, szczegdlnie w przypadku oséb z niepet-
nosprawno$cig. Brak definicji opierajacych si¢ na kontek$cie teoretycznym
utrudnial dokonywanie zatozen dotyczacych jakos$ci zycia. Z czasem, by mdc
dokonywa¢ rzetelnych analiz, zaczgto wprowadza¢ pojecie poczucia jakosci
zycia, opierajace si¢ na konkretnych teoriach psychologicznych, przede wszyst-
kim w nurcie psychologii pozytywnej, gdzie jako$¢ zycia oceniana jest gtdwnie
przez pryzmat czynnikéw subiektywnych. Obecnie jakos$¢ zycia podlega ocenie
dwojakiego rodzaju: ,,obiektywnej (dokonanej przez osoby trzecie, uwzgledniaja-
cej parametry natury egzystencjalnej, okre$lane czesto mianem sytuacji czy
potozenia zyciowego jednostki) oraz subiektywnej (dokonanej bezposrednio
przez badanego, uwarunkowanej jego przezyciami lub pogladami)” (Ostrzyzek,
2008, s. 468). Obszerna literatura na temat poczucia jako$ci zycia, nieodwo-
lujaca si¢ zazwyczaj do konkretnej ptaszczyzny teoretycznej, bazuje zazwyczaj na
réznorodnych kryteriach, okreslonych narzedziach pomiaru, tworzonych na
uzytek badan empirycznych (stad w badaniach nad jako$cia zycia mnogosé
réznorodnych skal i kwestionariuszy badawczych). W toku analiz nie mozna
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zapominac, ze poczucie jakosci zycia nierozerwalnie zwigzane jest z cztowie-
kiem, jego psychika, do§wiadczeniem czy sytuacja zyciowa:

jako$¢ mozna postrzega¢ w réznych wymiarach czlowieczefistwa: w wymiarze
spoteczno-ekonomicznym — mozemy wtedy méwié¢ o jakosci w aspekcie egzysten-
cjalnym, zwlaszcza szeroko rozumianego poczucia bezpieczenstwa cztowieka,
a wiec np. szanowanie praw czlowieka, norm dotyczacych ochrony zdrowia, zapewnie-
nie pracy, zaspokojenie biologicznych potrzeb, struktura organizacyjna i roztozenie
odpowiedzialno$ci; w wymiarze etyczno-aksjologicznym — jako$ci zycia ujmo-
wane w tym aspekcie to subiektywna ocena zadowolenia i satysfakcji z sensu ludzkiego
zycia oraz dobrego funkcjonowania opartego na normatywnym porzadku etycz-
nym (Ruminski, 2004, s. 95).

Wielokontekstowo$¢ rozumienia pojecia niepelnosprawnosci zwigksza
trudno$¢ w konceptualizacji jakos$ci zycia 0s6b z niepetnosprawnos$cia, co ma
odzwierciedlenie w jej wieloptaszczyznowym charakterze.

Dotychczas nie ustalono jednego spdjnego, jednoznacznego i powszechnie
przyjetego rozumienia jakosci zycia. W pedagogice specjalnej najchetnie;j
wykorzystywana jest definicja zaproponowana przez Migdzynarodowg Orga-
nizacje¢ Zdrowia (WHO), zgodnie z ktéra jako$¢ zycia rozumiana jest jako

spos6b postrzegania przez jednostki ich pozycji zyciowej w kontek$cie kulturowym
i systemu warto$ci, w ktérym zyja oraz w odniesieniu do ich zadan, oczekiwan i stan-
dardéw wyznaczonych uwarunkowaniami srodowiskowymi. Zatem jako$¢ zycia to tyle,
co kompleksowy sposéb oceniania przez jednostke jej zdrowia fizycznego, stanu emo-
cjonalnego, samodzielnosci w zyciu i stopnia niezalezno$ci od otoczenia, a takze oso-
bistych wierzen i przekonan (Tobiasz-Adamczyk, 2000, s. 239) .

Oceniana jest gtdwnie poprzez wskazniki subiektywne, ktére informuja jak
postrzegany i oceniany jest poziom zadowolenia cztowieka ze stopnia zaspo-
kojenia jego potrzeb, szczegdlnie w trzech wymiarach jako

a) doswiadczanie niezalezno$ci (jako$¢ zycia rozpatrywana na poziomie intraperso-
nalnym); b) posiadanie swobody dokonywania wyboru (jako$¢ zycia rozpatrywana
na poziomie interpersonalnym) oraz c) nieskr¢powany dostep do waznych débr znaj-
dujacych si¢ w otoczeniu (jako$¢ zycia rozpatrywana na poziomie spolecznym)
(Wotowicka i Jaracz, 2001, s. 64).

Dla pacjentéw z uszkodzeniem rdzenia kregowego osiggany poziom jakoSci
zycia jest gtdwnym celem leczenia i rehabilitacji, a zarazem sprawdzianem ich
efektywnos$ci. Zatem jego znaczenie jest bezdyskusyjne, cho¢ badanie obarczone
jest wieloma problemami metodologicznymi. Ztozono$¢ konstruktu poczucia
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jakosci zycia utrudnia jego konceptualizacje (Dijkers, 2005), operacjonalizacje
oraz pomiar. Nie dziwi mnogos$¢ narzgdzi obejmujacych odmienne podejscia
i perspektywy (Tramonti, Gerini i Stampacchia, 2014; Berardi i in.,). Zazwyczaj
w badaniach przyjmuje si¢ podejscie ilosSciowe. Zasadnicza trudno$¢ w ocenie
poczucia jako$ci zycia wynika z jego zindywidualizowanego charakteru. Aby
dokona¢ subiektywnego pomiaru wymagane sg metody badawcze, ktére moga
zbada¢ zar6wno subiektywne aspekty, jak i kontekst zycia z niepelnosprawnoscia
(Hammel, 2004). Najcze$ciej wykorzystywane narzedzie do badania poczucia
jakosci zycia os6b z uszkodzeniem rdzenia to krétka wersja skali generycznej
WHO przeznaczona do badania populacji ogélnej WHOQOL-BREF (The
WHOQOL Group, 1998), a wérdd skal mierzacych poczucie jakosci zycia
0sOb z urazem rdzenia najcze$ciej wykorzystywane sa: SF-36 (The 36-Item
Short Form Health Survey) (Forchheimer, McAweeney, Tate, 2004), SCILS
(Spinal Cord Injury Lifestyle Scale) (Pruitt i in., 1998), The SCI QL-23
(Lundqvist i in., 1997; Ebrahimzadeh i in. 2014), QOLP-PD (Quality of Life
Profile for Adults with Physical Disabilities) (Renvick i in., 2003) i LISAT-9
(Fugl-Meyer, Brinholm i Fugl-Meyer, 1991). Jedynie SF-36 (Tylka i Piotrowicz,
2009) oraz LISAT-9 sa dostosowane do polskich warunkéw (Tasiemski i Brewer,
2011). Obszerny przeglad dostepnych narzedzi mierzacych jako$¢ zycia
znajduje si¢ w pracy A. Berardi i in. (2021).

Niejednoznaczno$¢ definiowania kluczowych poje¢ dla niniejszego opra-
cowania powoduje, iz trudno jest dokonaé prostych poréwnan w obszarze
prowadzonych badan empirycznych w tym zakresie problemowym. S3 one
bowiem wielowatkowe i nie zawsze wynikaja ze zdroworozsadkowego po-
strzegania danego zjawiska. Tym bardziej, ze zasygnalizowana tutaj mnogos$¢
konstytuujacych przypadkéw uszkodzen rdzenia wchodzi w relacje z réznorod-
nym postrzeganiem zjawiska jakos$ci zycia. Podjeta préba wskazania zwigzkow
miedzy tymi obszarami analiz nie roSci sobie pretensji do jednoznacznosci
postrzegania zjawiska, ale daje asumpt ku jego uporzadkowaniu i perspektywe
poszerzajaca kolejne dociekania z tego zakresu.

Fundamentalnym elementem determinujacym poczucie jakos$ci zycia oséb
z niepetnosprawnoscig jest poziom (segment) uszkodzenia rdzenia. Nastgpstwa
uszkodzenia rdzenia determinujg bowiem jako$¢ zycia osoby, ale nie ma jed-
nego kontekstu do ich petnej interpretacji. By¢ moze staje to w sprzecznosci
z ponizej przytoczonymi wynikami badan ilosciowych, jednak moze to wynikaé
takze z determinantéw, ktére bezposrednio nie byty wzigte pod uwage przy
planowaniu badan. W wiekszos$ci sa to bowiem badania poprzeczne, wykonane
z wykorzystaniem réznorodnych narzedzi, oraz z zatozeniami metodologicznymi,
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z ktérymi wiaza si¢ réznorodne ograniczenia (dobor préby, rzetelnos¢ i trafnosé
pomiaru, sposéb wypelnienia kwestionariuszy oraz czynniki tkwigce bezpo-
$rednio w sytuacji osoby badanej, np. przystosowanie do niepelnosprawnosci
czy samoakceptacja (Kirenko, 1991). W wielu badaniach poziom i rodzaj uszko-
dzenia nie wiaze si¢ znaczaco z poziomem poczucia jako$ci zycia, a je§li wystepuje
to zazwyczaj nie jest on istotny statystycznie (por. Zwecker i in., 2022). Znaczna
cze$¢ badan nie wykazata zwigzku migdzy poczuciem jako$ci zycia a poziomem
uszkodzenia (Bach i1 Tilton, 1994; Manns i Chad, 1999; Westgren i Levi, 1998;
Putzke i Richards, 2001; Putzke i in., 2002), co zdaje si¢ przeczy¢ zdroworoz-
sadkowym tezom, a zaleze¢ moze od innych, nie wzigtych pod uwage zmiennych
psychospotecznych. Wydaje si¢ to dobra informacja, gdyz wynika z niej, ze
jakos¢ zycia 0s6b z urazem rdzenia nie jest uzalezniona bezposrednio od urazu,
lecz od czynnikéw w wigkszosci mozliwych do ksztattowania w trakcie terapii.
Badania wskazuja, Ze osoby z tetraplegig charakteryzujg si¢ nizszym poziomem
poczucia jakosci zycia, szczegdlnie w domenie funkcjonowania fizycznego, ale
nie jest to wynik charakteryzujacy pacjentéw przez caty okres niepetnosprawnosci.
Jednak wplyw poziomu i rodzaju urazu na poczucie jako$ci zycia pozostaje
niejasny ze wzgledu na brak badan podiuznych (Jain i in., 2007; Boakye,
Leigh i Skelly, 2012).

Zty stan zdrowia ma duzy wplyw na poziom jakoS$ci zycia, znaczaco je
obnizajac (Jain i in., 2007). Problemy zdrowotne wtérne wobec pierwotnego
zaburzenia o charakterze fizycznym, psychicznym i spotecznym zwane sa
wtérnymi komplikacjami zdrowotnymi (Kinne i in., 2004; Jensen i in., 2012;
Jorgensen i in. 2017) i stanowig istotny czynnik sprzyjajacy pogiebianiu si¢
niepetnosprawnosci, licznym ograniczeniom funkcjonalnym oraz przyspie-
szaniu procesu starzenia si¢ i1 zwigkszajacy ryzyko przedwczesnej $mierci
(Larsson-Lund i in., 2007; Richardson i in., 2019). Spastyczno$¢, infekcje drog
moczowych, niewydolno§¢ oddechowa czy bdl neuropatyczny i depresja naleza
do najczestszych powiktah zaliczanych do wtérnych komplikacji zdrowotnych
0s6b z uszkodzeniem rdzenia (Rivers 1 in., 2018). Ich wystepowanie i nasilenie
jest najistotniejszym predyktorem poczucia jako$ci zycia (Barker i in., 2009).

Podnoszenie §wiadomosci i edukacja w zakresie ich przeciwdziatania petnia
wazng role w podnoszeniu jakos$ci zycia (Korkmaz i in., 2022). Akceptacja
niepetnosprawnos$ci pozytywnie zwiazana jest z poczuciem jako$ci zycia
i zdrowiem psychicznym u os6b po urazie rdzenia (Aaby i in. 2020; Byra, Mréz
1 Kaleta 2020; Byra, 2019). Wyniki badah wskazuja, ze niektére wymiary
funkcjonowania, takie jak aktywno$¢ fizyczna, istotnie przyczyniaja si¢ do
podnoszenia satysfakcji z zycia. Poprawa satysfakcji z zycia jest wyrazniej
odczuwalna w grupie oséb z urazem rdzenia, ktérych rehabilitacja nastawiona
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jest na podnoszenie aktywno$ci i uczestnictwa w zyciu spotecznym niz
w dziataniach zmniejszajacych skutki neurologiczne, szczegdlnie w grupie
0s0b z catkowitym uszkodzeniem (Stevens i in., 2008).

Poczucie jakos$ci zycia podlega dynamicznym zmianom w trakcie trwania
niepetnosprawnosci. Przyjmuje si¢ zazwyczaj, ze czas sprzed urazu jest oce-
niany jako lepszy, a retrospektywne przezycia idealizowane (Wright, 1965;
Kirenko, 1991). Nie zawsze tak musi by¢, gdyz ponownie do analiz powinien
by¢ wiaczony czynnik ludzki i szeroki kontekst funkcjonowania zaréwno
przed, jak i po wypadku. Nie ulega watpliwosci, ze przy analizach nalezy
uwzglednia¢ czas trwania uszkodzenia, gdyz pozwala to na lepsze rozumienie
zmian, jakie zachodza w funkcjonowaniu psychicznym i spotecznym oséb
z urazem rdzenia kregowego przez cale zycie (Tsai, Graves i Lai, 2014).
Zmiany dokonujace si¢ z uplywem czasu zwigzane sg z percepcja wilasnej
niepetnosprawnos$ci, chociaz natura tych zaleznos$ci jest niejednoznaczna
(Post i1 in., 1998). Okazuje si¢ bowiem, ze u os6b z dtugotrwata niepetnospraw-
nosciag ruchowa nabyta w wyniku urazu rdzenia, osiggnigty poziom jakoS$ci
zycia jest wysoki i pozostaje niezmienny w czasie (Jorgensen, Anderson
1 Lexel, 2021). Osoby dtugotrwale niepetnosprawne (zazwyczaj jest przyjmo-
wany zakres ok. 10—15 lat po nabyciu niesprawno$ci, co raczej przyjmowane
jest arbitralnie, bez poparcia w danych empirycznych) charakteryzujg si¢
wyzsza jakos$cig zycia niz osoby z krétszym stazem niepetnosprawnos$ci (Jor-
gensen i in. 2016; Jorgensen, Anderson i Lexel, 2021). Potwierdzaja to wyniki
uzyskane w badaniach Westgren 1 Leviego (1998), w ktérych widoczne s3 istotne
pozytywne zwiazki migdzy poczuciem jako$ci zycia a czasem trwania nie-
pelnosprawnosci, co nie znalazlo potwierdzenia w aktualnych badaniach
(Zwecker i in., 2022). Podobne wyniki uzyskano w grupie os6éb z uszkodzeniem
rdzenia nabytym w wieku dzieciecym — satysfakcja z zycia nie byta znaczaco
zwigzana z poziomem urazu, wiekiem w momencie urazu ani czasem jego
trwania (Vogel i in., 1998).

Dane dotyczace wptywu pici i wieku na efektywnos$¢ rehabilitacji, tak jak
w przypadku poziomu niepelnosprawnosci, sg niejednoznaczne (Scivoletto
11n., 2015). Istniejg doniesienia, ze mtodszy wiek wptywa na szybszy powré6t do
zdrowia niz w przypadku oséb starszych, ktére zazwyczaj obciazone sa w chwili
urazu rdzenia dodatkowymi problemami zdrowotnymi poglgbiajacymi sig
z wiekiem, stad zwigzek ten (jezeli istnieje) jest posredni (DeVivo i in., 1995;
DeVivo, 1999). Wyniki badania prowadzonego przez Chang i in. (2012)
wskazywaty, ze mtodsi pacjenci charakteryzowali si¢ wyzszym poczuciem
jakosci zycia, lecz nie zostalo to potwierdzone przez Rofi’i i in. (2019),
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wedlug ktérych nie istnieje istotny zwigzek miedzy wiekiem a poczuciem jakosci
zycia. Podobnie ple¢ nie jest jednoznacznym czynnikiem rdéznicujagcym poziom
osigganego poczucia jakosci zycia (Chang i in., 2012; Moghimian i in., 2015).
Jednakze s3a doniesienia, ze kobiety moga mie¢ bardziej naturalny powrét do
zdrowia niz mezczyzni, ale dla danego poziomu i stopnia uszkodzenia neuro-
logicznego mezczyzni maja tendencje do lepszego funkcjonowania fizycznego
niz kobiety w momencie wypisu z rehabilitacji, co moze posrednio modyfikowaé
poziom satysfakcji z zycia (Sipski i in. 2004). Ma to zwiazek z nastawieniem
spotecznym do problematyki seksualizmu i prokreacji oséb z niepetnospraw-
noscia oraz mozliwoscia wypelniania roli zwigzanej z picig. Jakos$¢ zycia nieod-
lacznie zwigzana jest z uzyskiwaniem satysfakcji z zycia erotycznego, co w przy-
padku me¢zczyzn okres$lane jest przez inne sktadniki niz u kobiet. Osiaggniecie
wzwodu i ejakulacji u m¢zczyzn, a posrednio réwniez dzigki temu wejscie w rolg
rodzica, silnie zwigzane jest z poziomem uszkodzenia rdzenia, co w przypadku
kobiet nie jest istotnie zalezne. Funkcje prokreacyjne kobiet bez wzgledu na uraz
pozostaja zazwyczaj w normie pozwalajacej, z pomocg wspoéiczesnej medycyny,
na donoszenie cigzy. Szerzej na temat problematyki erotyzmu i seksualizmu pisza
J. Kirenko i1 Z. Lew-Starowicz (2001). Zalecane sg przyszte badania podtuzne
analizujace wptyw pici i wieku na potencjat funkcjonalny i psychologiczny
z uwzglednieniem dodatkowych zmiennych (Post i in., 1998; Scivoletto i in., 2015).

W przypadku czynnikéw Srodowiskowych zwigzek ten jest szeroko doku-
mentowany. Potwierdzaja to badania wskazujace, ze nasilajace si¢ bariery
srodowiskowe w percepcji osob z niepelnosprawnoscig istotnie obnizaja jako$¢
zycia (Xu i in., 2018; Barclay, McDonald, Lentin i Bourke-Taylor, 2016)),
poprzez uniemozliwienie uczestnictwa spolecznego oraz aktywno$¢ tychze
os6b w sferze zawodowej i rodzinnej (Hammel i in., 2015; Magasi i in., 2015;
Reinhardt i in., 2016; Chang, Liu i Hung, 2018). Badania oséb z paraplegia
wskazujg na trudno$ci w inicjowaniu dziatah prospotecznych, co zwigzane jest
z przejawianiem przez nich niskich dyspozycji ,.ku ludziom”, oraz mata zdolnos¢
do postrzegania i rozumienia potrzeb innych (Kirenko, 1991). Whiteneck i in.
(2004) wymienili pi¢¢ najwazniejszych czynnikéw majacych istotne znaczenie
w ksztaltowaniu poczucia jakoS$ci zycia 0oséb z niepetnosprawnos$cia ruchowa.
Sa to: Srodowisko fizyczne, transport, wsparcie w wykonywaniu obowiazkéw
domowych, dostepnos$¢ opieki medycznej i wsparcia rzagdowego. Zwigkszona
liczba barier srodowiskowych postrzeganych przez badane osoby z uszkodze-
niem rdzenia byta silnie zwigzana z obnizeniem si¢ poziomu jakosci zycia.
Bariery najbardziej utrudniajace funkcjonowanie byly zwigzane z dost¢pnoscia
i dostosowaniem budynkéw publicznych i prywatnych, brakiem mozliwo$ci
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dostosowania infrastruktury do warunkéw pogodowych oraz dlugodystanso-
wym transportem (Bokel i in., 2020). Ograniczenia wynikajace z postaw ludzi
wobec niepetnosprawnos$ci (np. uprzedzenia, obojetno$¢ czy nadopiekunczosé)
w niewielkim stopniu modyfikowaty odczuwang jako$¢ zycia oséb z urazem
rdzenia (Ballert i in., 2015; Reinhardt i in., 2016; Bokel 1 in., 2020). O istot-
nosci uczestnictwa w podrézach, w rehabilitacji i1 integracji spotecznej os6b
z niepelnosprawnoscig ruchowa $wiadcza wyniki Hao Ai Zhao i in. (2021)
wskazujace, ze sg one istotnym determinantem wysokiej jako$ci zycia. Ponadto
osoby z uszkodzeniem rdzenia mialy problemy z wykupieniem ubezpieczenia
oraz trudno$ci w uzyskaniu awansu, co przektada si¢ réwniez na problemy
finansowe. Szczegdlnie bariery strukturalne miaty negatywny wptyw na zycie
0s6b z niepelnosprawnos$cia ruchowg (Bokel 1 in., 2020). Analiza badan nad po-
czuciem jakosci zycia, przeprowadzonych wsréd oséb z wszystkimi poziomami
uszkodzenia rdzenia, ukazuje, ze niezadowolenie z Zycia po urazie wynika
przede wszystkim z niekorzystnej sytuacji spotecznej (Hammel, 2004), a wyksztat-
cenie, dochody, zadowolenie z pracy oraz mozliwosci w uczestnictwie w zyciu
spotecznym oraz realizacja planéw i celéw osobistych istotnie sprzyjaja pod-
noszeniu jakos$ci zycia (Vogel i in. 1998; Tramonti, Gerini i Stampacchia, 2014).

Zalezno$ci miedzy poczuciem jakosci zycia os6b z urazem rdzenia a ogra-
niczeniami w uczestnictwie s3 ztozone i niejednoznaczne, gdyz podlegaja mo-
dyfikacjom poprzez oddziatywania czynnikéw kontekstualnych. W celu opty-
malizacji poprawy jakoSci zycia, obecne programy rehabilitacyjne powinny
by¢ ukierunkowane nie tylko na minimalizowanie ograniczen w zakresie instru-
mentalnych czynno$ci zycia codziennego, lecz takze na czynniki psychospo-
leczne (Zwecker i in., 2022).

PODSUMOWANIE

Funkcjonowanie osoby z uszkodzeniem rdzenia ma charakter zbyt ztozony,
by méc dokona¢ podsumowania w formie kilku wnioskéw. Z braku jednoznacz-
nych, prawidtowo zdefiniowanych, opierajacych si¢ na kontekscie teoretycznym
definicji jako$ci zycia rodzi si¢ problem z analiza poréwnawcza wynikéw takich
badan. Zaprezentowanie efektéw badan poprzecznych tej grupy ma na celu
wskazanie danej problematyki jako propozycji do dalszych analiz. Autorka
pragnie unikna¢ razaco nadmiernych uroszczen na jakie cz¢sto mozna napotkaé
w badaniach empirycznych. Tak subiektywna zmienna jaka jest poczucie jako-
sci zycia w przypadku os6b trwale niepetnosprawnych, ré6znorodnie odczuwa-
na przez badanych i odmiennie definiowana przez badaczy jest trudna, a nawet
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niemozliwa do jednoznacznego opisu, co nie powinno zniecheca¢ badaczy do
jej eksplorowania.

W warunkach naturalnych bowiem, gdy o zachowaniu si¢ cztowieka decyduje wsp6t-
dziatanie wielu, czgsto wzajemnie powigzanych czynnikéw, oczywiste staje si¢ spraw-
dzenie takich zaleznosci, ktérych istnienie wydaje si¢ rzecza normalng czy to na pod-
stawie potocznej obserwacji, zdroworozsadkowego rozumowania, czy nawet w swietle
sprawdzonych teorii naukowych (Kirenko, 1991, s. 149).

Na podstawie danych zaprezentowanych w literaturze mozna wnioskowac,
ze osoby z uszkodzeniem rdzenia kregowego wykazujg duze zréznicowanie
we wszystkich wymiarach poczucia jako$ci zycia, co zwigzane jest z sze-
rokim spektrum czynnikéw kontekstualnych. Warto podkresli¢, ze zaré6wno
czynniki personalne, jak i §rodowiskowe wchodza w jednoznaczne relacje,
przy czym czynniki Srodowiskowe ujawnity swéj udzial w obnizaniu jako$ci
zycia os6b z niepetnosprawnoscia wskutek uszkodzenia rdzenia. Nalezy zwro-
ci¢ uwage na to, ze czynniki srodowiskowe w istotny i bardziej jednoznaczny
sposéb modyfikowaly odczuwang jako$¢ zycia — wigksze trudno$ci wynika-
jace z réznorodnych barier srodowiskowych znacznie obnizaly jako$¢ zycia, co
wydaje si¢ oczywiste zwazywszy na ich bardziej uniwersalny charakter. Jednakze
przy odpowiednim wsparciu i redukcji barier, osoby z niepelnosprawnoscia
ruchowg maja potencjat do utrzymywania w miar¢ wysokiego i stabilnego
poziomu satysfakcji z zycia. Osoby z urazem rdzenia krggowego, ktore
charakteryzuja si¢ wyzszym poczuciem jakos$ci zycia od innych pochodza
z krajow rozwini¢tych, zamieszkuja miasta, gdzie zaréwno mieszkania, infra-
struktura, jak i przestrzen publiczna oraz transport, sa dostosowane do potrzeb
0s6b z niepetnosprawnos$cig. Ponadto sa pod opieka medyczng i maja zapew-
nione wsparcie spoteczne i materialne (réwniez zaopatrzenie w sprzet specja-
listyczny) oraz sg nakierowane na dlugoterminowe zarzadzanie swoim zdrowiem.
Takich jednoznacznych wnioskéw nie uzyskuje si¢ w badaniach nad rola
czynnikoéw personalnych — ich oddzialywanie jest niejasne i zapewne podlega
dodatkowym wplywom. Prezentowany przeglad dotychczasowych badan umoz-
liwit zidentyfikowanie obszaréw, ktére istotnie modyfikuja poczucie jakosci
zycia, a sg jeszcze niewystraczajaco eksplorowane, szczegdlnie na gruncie pol-
skim. Na zakonczenie nalezy jednak wyakcentowaé, ze mimo przytoczonych
danych empirycznych, oddzialywanie czynnikéw kontekstualnych jest zdecydo-
wanie niejasne i podlega dodatkowym wptywom, co wynika nie tylko z nie-
jednoznaczno$ci pojecia poczucia jako$ci zycia czy istoty uszkodzenia rdze-
nia kregowego, lecz takze przymiotdw istoty ludzkiej doznajacej urazu. Stad
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istnieje rOwniez potrzeba zagl¢bienia si¢ w problematyke z wykorzystaniem
metodologii badan jako$ciowych, ktére dzieki humanistycznemu podejsciu
maja szanse¢ na uchwycenie calego kolorytu zycia os6b z tetra- i paraplegia.
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ROLA WYBRANYCH CZYNNIKOW KONTEKSTUALNYCH
W KSZTALTOWANIU POCZUCIA JAKOSCI ZYCIA OSOB
Z URAZEM RDZENIA KREGOWEGO - PRZEGLAD BADAN

STRESZCZENIE

Uszkodzenie rdzenia krggowego nalezy do jednych z najtrudniejszych doswiadczen w zyciu
cztowieka, catkowicie zmieniajacych dotychczasowy bieg zycia. Konsekwencje zycia z niepetno-
sprawnoscia wynikajaca z urazu krggostupa dotycza nie tylko pacjentéw, lecz takze najblizsze
otoczenie. Biopsychospoteczne ramy rehabilitacji podkreslaja jednoczesne wzajemne oddziatywanie
czynnikéw kontekstualnych na funkcjonowanie osoby z nabyta niepetnosprawnoscia ruchowa.
Celem prezentowanego artykutu jest charakterystyka wybranych czynnikéw kontekstualnych ma-
jacych istotne znaczenie w ksztaltowaniu poczucia jakosci zycia oséb z uszkodzeniem rdzenia
kregowego. Doniesienia z badan wskazuja na duze zréznicowanie i niejednoznaczne wyniki
w zakresie czynnikéw determinujacych poczucie jakosci zycia 0séb z urazem rdzenia. Wynika to
zar6wno z probleméw z operacjonalizacja samego zjawiska poczucia jakosci zycia, jak i zrézni-
cowaniem wewngtrznym analizowanej grupy.

Stowa kluczowe: czynniki kontekstualne; ICF; jako$§¢ Zycia; uraz rdzenia krggowego; niepeino-
sprawnosc.
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THE ROLE OF SELECTED CONTEXTUAL FACTORS IN AFFECTING
THE SENSE OF QUALITY OF LIFE OF PEOPLE WITH SPINAL CORD INJURY.
A STUDY REVIEW

SUMMARY

A spinal cord injury is one of the most difficult experiences in a person's life completely
changing the trajectory of life so far. The consequences of living with a disability resulting from
a spinal injury affect not only the patients but also the immediate environment. The biopsychosocial
framework of rehabilitation emphasises the simultaneous interaction of contextual factors on the
functioning of a person with an acquired physical disability. The aim of the present article is to
characterise selected contextual factors that are important in determining the sense of quality of
life of people with spinal cord injury. Research reports indicate wide variation and inconclusive
results in the determinants of the sense of quality of life of people with spinal cord injury. This is
due to both the problems of operationalising the phenomenon of sense of quality of life itself and
the internal variation of the group analysed.

Keywords: contextual factors; ICF; quality of life; spinal cord injury; disability.



