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JOZEF JASIK

Niepelnosprawnos$¢ a cele zyciowe — zarys problemu

"Jedyny sposob, by odkryc
granice  mozliwosci,  to
przekroczy¢ je i siegnqc po
niemozliwe"

(Anthony Robbins)

Dla wigkszosci spoteczenstwa przewlekla choroba oraz zwiazane z nia ograniczenie
badz utrata sprawnosci psychoruchowej jest zjawiskiem negatywnym. Uposledza ona funk-
cje biologiczne organizmu i doprowadza do trwalych zmian psychicznych. Zmienia si¢
jednoczesénie rola czlowieka chorego w zyciu rodzinnym, zawodowym i spolecznym. Zdro-
wie uznawane jest za najcenniejsza warto$¢ oraz stanowi najwazniejsza komponente jakosci
zycia'. Zwykle jako$¢ zycia rozumiana jest jako dobrostan, (well-being), ktéry odzwiercie-
dla indywidualne odczucia, doznania i oceny cztowieka®. Jakos¢ zycia odnosi si¢ zaréwno
do zdrowia i choroby. Dla przecigtnego czlowieka wiaze si¢ z satysfakcja, ze szczgéciem i
spelnieniem. Jednak ,,...im czlowiek jest bogatszy w wiedzg, bogatszy w §rodki materialne,
bogatszy w mito$¢ drugich, tym czgSciej towarzyszy mu prze§wiadczenie, ze nie posiadt
szczedcia, ze cos, co go moze nasycié, jest ciagle poza nim™”.

Dazac do szczgscia ,,...kazdy cztowiek poszukuje sposobéw, narzedzi, okazji, mozliwo-
éci, by doskonali¢ swoje otoczenie, a takze siebie samego...”. Jednostka majac ograniczony
dostgp do wszelakich dobr tego §wiata wybierze taka ich kombinacjg, ktéra pozwoli mu
do$¢ do szczegscia. Czyli sposrdd wszystkich celow, jakie w danej chwili moze osiagnaé
zwykle do realizacji wybierze te, dzigki ktérym moze si¢ najbardziej przyblizy¢ do swoich
marzen, oraz wyobrazen o sobie samych jak réwniez o miejscu i roli, jaka ma do odegrania
w §wiecie.

! Wotowicka L., Podlaszewska J.: Jako$é zycia chorych po reanimacji. Postepy Pielggniarstwa i Promocji Zdrowia,
cz. IX a, Poznan 1996.

2 Stelcer B.: Rozwdj badan jakosci zycia chorych terminalnie. Postepy Pielggniarstwa i Promocji Zdrowia, cz. XI,
Poznan 1997, s. 156-160.

3 Krapiec. M., A.: Ja cztowiek. Redakcja wydawnictw KUL Lublin, 1998 s. 151 — 152

* Skrzypek E.: Jakos¢ i efektywnosé. wydawnictwo UMCS Lublin 2000, s. 9.
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NIEPEENOSPRAWNOSC A CELE ZYCIOWE

W kazdym etapie zycia pojawiaja si¢ nowe potrzeby, ktére cztowiek stara si¢ zaspokoic.
Choroba i niepelnosprawno$¢ zazwyczaj powoduja ograniczenie mozliwosci zaspokojenia
fundamentalnych potrzeb jednostki, co moze powodowaé szereg przykrych nastgpstw, ta-
kich jak deprywacja czy frustracja, prowadzacych w skrajnych przypadkach do agresji.’
Ograniczone w wyniku choroby mozliwo$ci realizacji dazen i aspiracji wplywajq destruk-
cyjnie na funkcjonowanie jednostki w rodzinie i w spoteczenstwie.

Przewlekla choroba, a w szczeg6lno$ci ograniczenie sprawno$ci psychoruchowej zawsze
stawia przed czlowiekiem konieczno§¢ okreslenia nowych celéw zyciowych. Przysztos¢
czlowieka niepelnosprawnego, a jednoczesnie jakos¢ jego zycia, sa zalezne od okreslania na
nowo przez jednostke systemu wartosci®. Bardzo wazne jest wypracowanie przez osobg
niepelnosprawna i jej najblizsze otoczenie sposobu realizacji zmodyfikowanych w wyniku
choroby celéw zyciowych. Czlowiek niepetnosprawny, pomimo swej ulomnosci, ze swego
zycia winien by¢ zadowolony, bowiem zadowolony czlowiek widzi sens zycia, co warunku-
je jego szczgScie. Latwiej wtedy jest mu zy¢, takze latwiej jest wszystkim innym z nim
przebywaé oraz wspétpracowa¢ z nim w procesie leczenia i rehabilitacji’. Wypracowane
rozwigzania powinny umozliwi¢ jednostce osiagnigcie sukcesu, wskaza¢ na nowe mozliwo-
éci osiagania wewnetrznej réwnowagi oraz da¢ motywacje do zaspokajania swych potrzeb®.

ZMIANA TRYBU ZYCIA JAKO KONSEKWENCJA UTRATY SPRAWNOSCI

Choroba, a zwlaszcza z zwiazana z nig utrata sprawnosci pociaga za soba konieczno$é
zmiany trybu zycia i dostosowania go do ograniczonych mozliwosci osoby niepelnospraw-
nej. Konieczno$¢ dostosowania trybu zycia do wymagan procesu leczenia i rehabilitacji na
ogo6t postrzegana jest jako porazka zyciowa oraz powoduje niepokdj i rezygnacjg. Sytuacja
ta sprzyja przyjmowaniu przez osoby niepetnosprawne biernej postawy wobec proponowa-
nej im pomocy, a nawet zdecydowanego oporu czy wrgcz agresji. Dotyczy to zwlaszcza
ludzi, ktérzy w wyniku choroby stracili mozliwoséci dzialan zapewniajacych kontynuacjg
dotychczasowych sukceséw w réznych sferach zycia.

Cztowiek niepelnosprawny stoi przed koniecznos$cia zaniechania, lub zmiany charakteru
szeregu zajeé, ktére determinowaly jego Zycie przed utrata sprawnosci. Czgsta reakcja na
utrate sprawnosci jest strategia wycofywania si¢ z pelnionych funkcji rodzinnych, spotecz-
nych i zawodowych oraz bierna (wyczekujaca) postawa wobec procesu leczenia i rehabilita-
cji. Powstaje sytuacja, w ktérej osoba niepetnosprawna nie widzi lub nie chce widzie¢ moz-
liwosci kontynuowania petnionych rél i obowiazkéw, ponadto czgsto oczekuje nieuzasad-
nionej pomocy od rodziny lub opiekunéw w najprostszych czynno$ciach. Postawa taka
prowadzi do skupienia catej aktywnos$ci cztowieka niepetnosprawnego i jego najblizszego
otoczenia na cierpieniu i chorobie.

Kultywowanie faktu cierpienia utrudnia lub wrgcz uniemozliwia znalezienie rozwigzan,
ktére by stworzyty niepetnosprawnemu szansg realizacji celéw zyciowych oraz perspektywe
rozwoju w spoteczenstwie ludzi ,,zdrowych”.

3 Aronson E.: Cztowiek — istota spoleczna. Warszawa 1987.

® Sokolnicka H.: Jako§¢ zycia pacjentéw ze ztamaniem w obrgbie blizszej nasady ko$ci udowej leczonych opera-
cyjnie w Oddziale Urazowo-Ortopedycznym. Nowa Medycyna 9/2000.

" E. Skrzypek: Czynniki ksztaltujace jako$¢ zycia. Materialy z V Miedzynarodowej Konferencji Naukowo-
Technicznej Ergonomia Niepetnosprawnym, Jako$é¢ Zycia “MKEN’2001”, £.6dz 16 -17.11.2001.

% Kirenko J.: Nasilenie potrzeb psychicznych oséb ze stwardnieniem rozsianym. Spofeczne zagrozenia zdrowia
psychicznego i somatycznego. Annales Universitatis Mariae Curie-Sklodowska Lublin — Polonia Vol. LV, Suppl.
VII, 19 Sectio D 2000 s. 88.
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ZADANIA PROCESU REHABILITACJI

Jedna z najtrudniejszych do przezwycigzenia konsekwencji utraty sprawnosci jest zmia-
na harmonogramu dnia codziennego. Zmiana ta zwykle dotyczy wszystkich elementéw
zycia. Obejmuje zaréwno czynnosci higieniczne, przyzwyczajenia, nawyki, jak i pracg za-
wodowa, hobby, kontakty towarzyskie itp.

Waznym problemem w procesie przywracania osoby niepetnosprawnej do funkcjono-
wania w spoleczenstwie jest jej usprawnienie psychiczne. Niewatpliwie najtrudniejszym a
zarazem najwazniejszym elementem tego procesu jest zaakceptowanie przez dana osobg
faktu choroby oraz przetamanie stereotypdw moéwiacych, ze niepelnosprawnosé¢ wyklucza
jakikolwiek sukces w zyciu. Nalezy wigc szczegdlny nacisk potozy¢ na korygowanie nasta-
wienia ludzi niepelnosprawnych wobec siebie i wobec innych, poméc im w akceptacji sie-
bie, przyzwyczai¢ do nowego wizerunku oraz zaistniatej sytuacji, tak w odniesieniu do
Srodowiska spotecznego, jak i otoczenia fizycznego. Powinno si¢ tez pomdc choremu w
odnalezieniu sensu zycia i w wyznaczeniu nowych celéw zyciowych. Zdobycie przez pa-
cjenta nowych kwalifikacji oraz powr6t do pracy jest naturalng konsekwencja wtasciwego
procesu usprawniania fizycznego i psychicznego. Daje to poczucie samodzielno$ci i nieza-
leznosci, a tym samym pozytywna postawe wobec siebie i wobec innych.’

W tym celu nieodzowne jest pokazanie cztowiekowi mozliwosci funkcjonowania z dang
choroba. Waznym jest zatem znalezienie takich rozwiazan, aby osoba niepetnosprawna nie
musiata rezygnowac¢ ze swych celéw zyciowych oraz aktywno$ci w zyciu rodzinnym, za-
wodowym i spotecznym. Decydujace znaczenie ma pokazanie jednostce obszaréw aktyw-
nosci, z ktérych nie musi rezygnowaé z powodu choroby lub utraty sprawno$ci oraz wska-
zanie jej nowych sposobdw realizacji celow zyciowych. Dlatego u postaw wspdtczesnych
modeli pomocy ludziom dotknigtym przewlekla choroba lezy prze§wiadczenie, ze jedynie
pacjent wyposazony w wiedz¢ i umiejgtnosci radzenia sobie ze swoimi problemami zdro-
wotnymi oraz wlaczony w system spotecznego wsparcia ma szanse by¢ samodzielny, ak-
tywny i twérczy .

ROZWIAZANIA ULATWIAJACE OSIAGANIU CELOW ZYCIOWYCH
OSOBOM NIEPELNOSPRAWNYM

Szukajac rozwiazan majacych na celu poprawe jakosci zycia i funkcjonowania osoby
niepetnosprawnej nalezy zwréci¢ szczegdlng uwage na fakt, ze zwykle w wyniku utraty
sprawnosci prozaiczne czynnosci takie jak np. codzienna toaleta czy spozywanie positkow
czegsto urastaja do podstawowych codziennych obowiazkéw oraz wypetniaja osobie niepet-
nosprawnej znaczng czg¢$¢ dnia. Czgsto tez proces leczenia wymaga wykonywania okreslo-
nych dziatan o staltych porach dnia (przyjmowanie lekow, wypoczynek, zabiegi rehabilita-
cyjne itp.). Trzeba réwniez uwzglednié fakt, ze osoby niepelnosprawna potrzebuja znacznie
wigcej czasu na realizacje wszelkich innych czynnoSci niz ludzie sprawni. Uwarunkowania
te sprawiaja, Ze na realizacj¢ celow Zzyciowych osobie dotknigtej choroba lub niesprawno-
$cia zostaje zwykle bardzo mato czasu.

Wobec powyzszego niezmiernie istotnym w przygotowaniu pacjenta do funkcjonowania
z niesprawnoscia jest dostarczenie mu wiedzy i umiejgtnosci efektywnego wykorzystania
czasu, ktéry ma do dyspozycji po wykonaniu codziennych czynno$ci wymuszonych przez

? Kirenko J., Korczynski M.: Niepetnosprawni wobec niepetnosprawnosci Spoteczne zagrozenia zdrowia psychicz-
nego i somatycznego. Annales Universitatis Mariae Curie-Sklodowska Lublin — Polonia Vol. LV, Suppl. VII, 19
Sectio D 2000 s. 87.
1 7. Kawczyfiska — Butrym (red.): Diagnoza pielggniarska. PZWL, Warszawa, 1999.
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chorobg oraz proces leczenia i rehabilitacji. Od umiejgtnosci skutecznego zarzadzania cza-

sem, zalezy z jak wielu form aktywnos$ci zyciowej chory bgdzie musiat zrezygnowaé oraz

ile nowych zadan bgdzie mégt podja¢. W konsekwencji umiejgtnosci te decyduja o mozli-
wosci realizacji dotychczasowych celéw zyciowych, co bezposrednio przeklada si¢ na ja-
ko$¢ zycia jednostki.

Szczegdlng uwage nalezy zwrdci¢ na najblizsze otoczenie osoby, ktéra w wyniku choro-
by musi zmieni¢ zakres i form¢ funkcjonowania w danym $rodowisku (rodzinnym, zawo-
dowym, spotecznym). Chodz decydujace znaczenie dla optymalnego funkcjonowania ma
postawa i zaangazowanie jednostki, ktéra ma problem zdrowotny, to czgsto przetamanie
stereotypdw i zaproponowanie rozwigzan umozliwiajacych normalne funkcjonowanie prze-
kracza sily i mozliwosci cierpiacego cztowieka. Zasadny wigc jest postulat by w planowaniu
opieki i rehabilitacji uwzgledni¢ tez dziatania skierowane do najblizszego otoczenia osoby
niepetnosprawnej. Dziatania te powinny obejmowac nie tylko edukacje pacjenta i jego ro-
dziny w szpitalu lub w sanatorium. Organizacje §wiadczace opiek¢ medyczna powinny
rozszerzy¢ swoja ofert¢ Swiadczenie ciagtych, przyjaznych i skoordynowanych ustug edu-
kacyjnych na rzecz pacjenta i jego otoczenia, w celu poprawy jakosci zycia zaréwno same-
go adresata ustugi, jak i catego spoteczenstwa''.

Przyktadem moga by¢ wszelkiego rodzaju dzialania doradcze wskazujace mozliwo$ci
rozwigzania konkretnych probleméw. W odniesieniu do samych niepelnosprawnych jedna z
form pomocy sa obozy rehabilitacyjne. Innym przyktadem sa organizacje spoteczne zrzesza-
jace ludzi z konkretnymi problemami zdrowotnymi, ktére swoja dziatalno$cia obejmuja
rOwniez rodziny oséb chorych.

W poszukiwaniu rozwigzan, majacych na celu poprawg ich funkcjonowania w rodzinie i
spoteczenstwie moga by¢ pomocne rozwigzania wypracowane przez nauki organizacji i
zarzadzania np.:

e Zastosowanie benchmarkingu w celu poznania rozwiazan wypracowanych przez inne
organizacje $wiadczace ustugi na rzecz oséb niepetnosprawnych.

e  Wdrozenie procedury FMEA w celu poznania przyczyn niepowodzenia zastosowanych
rozwigzan pracy z ludzmi przewlekle chorymi, ktére przyniosty pozytywny skutek w
innych organizacjach §wiadczacych podobne ustugi.

e Stosowanie twérczych metod rozwiazywania probleméw takze z udzialem niepetno-
sprawnych i ich rodzin (ré6zne formy burzy mézgéw), aby wypracowaé¢ skuteczne roz-
wiazania, ktére podniosa jako$¢ funkcjonowania niepetnosprawnych.

e Osobiste kontakty organizacji z klientem niepetnosprawnym i jego rodzing moga sta-
nowi¢ kluczowy element w procesie nauki podopiecznego radzenia sobie w zdrowiu i w
chorobie, poniewaz:

— poprzez osobiste kontakty z pacjentem i jego opiekunami nie tylko mozna poglebié
wiedz¢ o ograniczeniach w codziennym funkcjonowaniu czlowieka niepelno-
sprawnego, lecz takze osiagna¢ dodatkowe korzysci. Kontakty takie moga przy-
czyni¢ si¢ do podniesienia poziomu wzajemnego zaufania migdzy pacjentem a ze-
spotem terapeutycznym, co jest koniecznym warunkiem dla powodzenia wszelkich
dziatan, ktérych celem jest poprawa jakos$ci zycia;

— osobiste kontakty cztonkéw organizacji z klientem sa nieodzowne dla okreslenia
zakresu samodzielno$ci osoby niepelnosprawnej oraz ustalenia rodzaju i wielkos$ci
opieki koniecznej pacjentowi dla zaspokojenia elementarnych potrzeb fizjologicz-
nych w réznych miejscach jego aktywnosci. Czasem jest to wrgcz jedyna mozli-

' K. Lisiecka: Zarzadzanie jakoscia $wiadczen zdrowotnych. Wyzwania przysztosci. Problemy Jakosci 7/2003, s
32
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wos¢ dostgpu do informacji na temat potrzeb i preferencji oséb chorych, zwlaszcza
gdy dla pelnego zrozumienia problemu cztowieka potrzebna jest wiedza dotyczaca
jego sfery intymne;j'?.

POSUMOWANIE

Organizacja $wiadczaca ustugi medyczne, powinna ksztattowac zdolnosci catego perso-
nelu do szybkiego nabywania nowych umiejgtnosci. Efektywnie uczacy si¢ zespot terapeu-
tyczny daje mozliwo$¢ wprowadzania szybkich i gruntownych zmian w sprawowaniu opie-
ki, jest gwarantem skutecznej adaptacji w procesie leczenia nowych rozwiazan oferowanych
przez nauki medyczne do potrzeb i wymagan os6b niepelnosprawnych. Istota wykorzystania
postgpu technicznego i organizacyjnego w stuzbie pacjentowi jest koncentracja sit i srodkéw
W procesie przyswajania nowej wiedzy oraz stwarzanie klimatu sprzyjajacego interperso-
nalnej komunikacji z klientem niepetnosprawnym jego rodzing i Srodowiskiem w kreowaniu
nowych rozwiazan.
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STRESZCZENIE

Choroba a zwtaszcza z zwigzane z nig ograniczenie badZ utrata sprawnosci psychoru-
chowej zawsze powoduje obnizenie jakoSci zycia. W artykule oméwiono wptyw utraty
sprawnosci na realizacje celéw zyciowych przez jednostki oraz zaproponowano dziatania,
ktérych celem jest minimalizacja konsekwencji niepetnosprawnosci w zyciu rodzinnym,
spotecznym i zawodowym.

350



