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Streszczenie

Wprowadzenie: Jakos¢ zycia rodziny nieuchronnie wiaze si¢ z obecnoscia w niej dziecka niepelnosprawnego, na przykiad dziecka glu-
chego. Od momentu stwierdzenia gluchoty lub/i innej niepetnosprawnosci u dziecka cala jego rodzina doswiadcza w zwigzku z tym no-
wej, czesto silnie stresujacej/traumatycznej sytuacji, a co za tym idzie — wielu zmian w dotychczasowym zyciu. W Polsce badania na te-
mat jakosci zycia rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym dotyczg jedynie rodzin dzieci z innymi niz gluchota niepelnosprawnosciami.
Cel: Celem badan jest ocena jakosci Zycia rodzin z malymi dzie¢mi gluchymi w percepcji ich styszacych matek w poréwnaniu do ro-
dzin z dzie¢mi z innymi niepelnosprawnosciami.

Material i metody: Badaniami objeto 50 rodzin z matymi dzie¢mi gluchymi w wieku od 6,5 do 47 miesiecy, z ktdrych czeéé korzy-
stala z jednego lub dwdch implantéw slimakowych. Matki wypelnialy kwestionariusz FQOLS-2006 — Family Quality of Life Survey
2006 [Brown i wsp. 2006]. Wykorzystane narzedzie pozwala na ocene sytuacji, zasobéw i potrzeb rodzin w kilku obszarach zycia:
zdrowie rodziny, sytuacja finansowa, relacje rodzinne, wsparcie innych oséb, wsparcie w ramach specjalistycznych ustug, system warto-
$ci, kariera zawodowa i przygotowanie do kariery, czas wolny i rekreacja, interakcje spoteczne. Otrzymane wyniki poréwnano z uzy-
skanymi w badaniach nad jakoscig Zycia rodzin dzieci z innymi niepelnosprawnosciami: ruchows, intelektualng, autyzmem oraz nie-
pelnosprawnosciami sprzezonymi [Otapowicz, Sakowicz-Boboryko, Wyrzykowska-Koda 2016].

Wyniki: Najwyzej jako$¢ zycia rodziny dziecka gluchego zostala przez matki oceniona w obszarach: relacje rodzinne, zdrowie
rodziny i wsparcie w ramach specjalistycznych ustug, a najnizej — w obszarach: interakcje spoleczne i wsparcie innych oséb. Ja-
kos¢ zycia rodziny z malym dzieckiem gluchym ogétem okazala si¢ wyzsza na poziomie tendencji statystycznej (p = 0,06) niz
jako$¢ zycia rodzin dzieci z innymi niepelnosprawnosciami z grupy odniesienia. Matki dzieci gluchych w poréwnaniu z mat-
kami dzieci z innymi niepelnosprawnosciami ocenily jakos$¢ zycia swoich rodzin jako wyzsza w nast¢pujacych obszarach: rela-
cje rodzinne, zdrowie rodziny, wsparcie innych o0sob, czas wolny i rekreacja, system wartosci. Nie stwierdzono za$ réznic miedzy
poréwnywanymi ocenami jakosci zycia rodzin w obszarach: wsparcie w ramach specjalistycznych ustug, sytuacja finansowa, ka-
riera zawodowa i przygotowanie do kariery, interakcje spoteczne. Jednakze okazato sie, ze matki dzieci gluchych o wyzszym wy-
ksztalceniu uzyskuja wyzsza w swojej ocenie jako$¢ zycia rodzin w obszarach: wsparcie innych osob, kariera zawodowa i przy-
gotowanie do kariery, interakcje spoteczne.

Whioski: Wyniki badan wskazuja na obnizona jako$¢ zycia rodzin z malym dzieckiem gluchym. Najwyzsza ocena dotyczy obszaru:
relacje rodzinne, co wskazuje na ich ogromne znaczenie. Mozna powiedzie¢, Ze istniejg obszary zycia rodzin z dzieckiem niepetno-
sprawnym, zwigzane z ich spotecznym funkcjonowaniem, takie jak: interakcje spoteczne, wsparcie od innych oséb, czy zwigzane z ob-
szarem: sytuacja finansowa rodziny, ktore wcigz wymagaja zmian, by zaspokoi¢ potrzeby i stworzy¢ lepsze warunki Zycia omawia-
nych rodzin. Ponadto nalezy zaznaczy¢, ze w badaniach uczestniczyty rodziny malych dzieci gluchych, co wiaze si¢ z ich specyfika,
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ujawniajacy sie, jak mozna sadzi¢, takze w uzyskanych ocenach (wyzszych) jakosci zycia. Potrzebne sg badania podtuzne nad jako-
$cig zycia rodzin dzieci gluchych, a takze badania jakosciowe, ktére umozliwilyby rozpoznanie potrzeb rodzin z malym dzieckiem
gluchym, aby wyj$¢ im naprzeciw.

Stowa kluczowe: jako$¢ zycia rodziny « dziecko gluche « FQOLS-2006 « rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym e gluchota

Abstract

Introduction: The quality of life of a family is inevitably affected by the presence of a disabled child, for example, a deaf child. From
the moment a child is diagnosed with deafness and/or other disability, its entire family finds itself in a new, often highly stressful/
traumatic situation, facing numerous changes in their life. In Poland, existing studies on the quality of life of families with a disabled
child concern only the families of children with other disabilities than deafness.

Aim: This study aims to assess the quality of life of families with a young deaf child in the perception of their hearing mothers, com-
pared to families with children with other disabilities.

Material and methods: The study included 50 families with a deaf child aged between 6,5 and 47 months some of whom used one or two
cochlear implants. The mothers completed the FQOLS-2006 — Family Quality of Life Survey 2006 [Brown et al. 2006]. That tool al-
lows evaluating the state, resources and needs of families in several areas of life: the health of the family, financial well-being, family
relationships, support from other people, support from disability-related services, influence of values, careers and preparing for careers,
leisure and recreation, and community interactions. We compared these results with the results of studies on the quality of life of fam-
ilies with children with other types of disability: motor, intellectual, autism and multiple disabilities [Otapowicz, Sakowicz-Bobo-
ryko, Wyrzykowska-Koda 2016].

Results: The mothers gave the highest assessment to the quality of life of a family of a deaf child in the areas of family relationships,
the health of the family and support from disability-related services, and the lowest to the domains: community interactions and support
from other people. The overall quality of life of a family with a young deaf child has turned out to be higher at the level of a statistical
trend (p = 0,06) compared to the quality of life of families with children with other types of disability from the reference group. Moth-
ers of deaf children, compared to mothers of children with other disabilities, gave higher assessment to the quality of life of their fam-
ilies in following areas: family relationships, health of the family, support from other people, leisure and recreation, and influence of val-
ues. No differences were found between the assessment of the quality of life of families in following areas: support from disability-related
services, financial well-being, careers and preparing for careers, and community interactions. However, it turned out that mothers of deaf
children who have higher education assess the quality of life of their family as higher in following areas: support from other people,
careers and preparing for careers, and community interactions.

Conclusions: The results obtained in the present study indicate that families with a young deaf child have a lowered quality of life. The
highest assessment is given to family relationships, demonstrating their importance. It can be said that there are areas of life of families
with a disabled child, related to their functioning in the society such as social interactions, support from others, or financial wellbeing,
that still require changes in order to fulfill the needs and ensure better conditions of life of these families. Moreover, it should be not-
ed that the present study involved families with a young deaf child, which has an impact on their characteristics seen presumably
also in the obtained quality of life assessments. It is necessary to conduct longitudinal studies on the quality of life of families of deaf
children, as well as qualitative studies that would allow defining the needs of families with a young deaf child in order to meet them.
Key words: family quality of life « deaf child « FQOLS-2006 « family with a disabled child « deafness

Wprowadzenie

W definiowaniu ,jakosci zycia” istotne jest odwotywa-
nie sie przede wszystkim do subiektywnie dokonywanej
wlasnej oceny Zycia w zakresie zdrowia fizycznego i psy-
chicznego, jak i innych jego wymiaréw [1]. Zdaniem Car-
li W. Jackson, Jane R. Wegner i Ann P. Turnbull [2], ba-
daczek tej problematyki w odniesieniu do rodzin dzieci
gluchych i stabostyszacych, gdy méwimy o jakosci zycia
0s6b tworzacych rodzine (ang. family quality of life, FQOL)
- wowczas pod pojeciem ,,jako$¢ zycia rodziny” rozumie-
my przede wszystkim to, w jakim stopniu potrzeby czton-
kéw danej rodziny zostaja zaspokojone, a oni sami moga
spedza¢ wspolnie i z przyjemnoscia czas wolny, a takze po-
dejmowac wazne dla siebie dzialania/aktywno$ci.

Jako$¢ zycia rodziny z dzieckiem gtuchym lub stabostysza-
cym jako ,,calosci’, a nie rozpatrywana wylacznie w odnie-
sieniu do wybranych jej czlonkoéw, do ktorych najczesciej
nalezg dzieci lub doroéli z okre§long niepelnosprawnoscia
[3,4], a w dalszej kolejnosci ich rodzice i inni czlonkowie
rodziny [5-7], wciaz doé¢ rzadko staje si¢ przedmiotem
badan naukowych [8]. W przeprowadzonych przez cyto-
wane wyzej autorki badaniach w Stanach Zjednoczonych

Ameryki Pélnocnej udzial wzieto 207 opiekunéw dzieci
gluchych lub staboslyszacych w wieku do 6 roku zycia [2].
Oszacowanie jako$ci zycia rodzin mozna uznac za ogdlnie
satysfakcjonujace w wielu dziedzinach z wyjatkiem jednej,
jaka okazala sie¢ sfera emocjonalnego (dobrego) samopo-
czucia (ang. well-being) rodzin uzyskujaca znaczaco nizsze
oceny. Mniejsza satysfakcja wiazala sie z potrzeba czasu
wolnego i wsparcia dla dziecka gluchego, a takze potrzeba-
mi w sferze finansowej rodziny. Zdaniem uczestniczacych
w badaniach taka sytuacje ttumaczy wptyw gtuchoty i jej
rozliczne konsekwencje dla rodzin wychowujacych dziec-
ko gluche. Postulatem z przytoczonych badan nad jakoscia
zycia rodzin z matym dzieckiem gtuchym jest zapewnie-
nie rodzinom takiego wsparcia, ktére wptynie na podnie-
sienie samopoczucia jej cztonkdw.

Obserwuje sie znikoma liczbe badan nad jakoscig zy-
cia rodzin z dzieckiem gtuchym lub stabostyszacym, po-
mimo tego ze pytania o jako$¢ zycia rodziny wpisuja si¢
w nurt od lat rekomendowanego — we wczesnej interwen-
¢ji, takze wobec dzieci gtuchych i staboslyszacych oraz ich
rodzin - podejscia skoncentrowanego na rodzinie (ang. fa-
mily-centered approach, FCA) [9] realizowanego w réznych
osrodkach na $wiecie, jak np. w Wielkiej Brytanii [10],
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Kanadzie [11], Stanach Zjednoczonych Ameryki Péinocnej
[12] czy Austrii [13]. Podejscie skoncentrowane na rodzi-
nie postulowane jest takze w Polsce w rehabilitacji dzieci
gluchych i ich rodzin. Swiadcza o tym standardy reha-
bilitacji zaproponowane na poczatku obecnego stulecia
przez Joanne¢ Kosmalowg i wspolpracujacy zesp6t specja-
listow [14-16], jak i te sformutowane w pdzniejszych la-
tach przez Anne Geremek-Samsonowicz i zespol, zawarte
w propozycji modelu postepowania diagnostyczno-tera-
peutycznego wobec niemowlecia i jego rodziny przed ope-
racjg wszczepienia implantu §limakowego (ang. cochlear
implant, CI) [17]. Dotychczas wiedzg na temat jakosci zy-
cia rodzin z dzieckiem gtuchym w Polsce (ale nie tylko)
mozna zaczerpnaé przede wszystkim z réznych opracowan
wykorzystujacych w badaniach podejscie jakosciowe i ja-
kosciowo-ilo$ciowe [18-20]. Bogatej wiedzy na ten temat
dostarczaja wyniki badan nad problemem wsparcia spo-
fecznego, jak i specjalistycznego rodzin z dzieckiem glu-
chym (lub z inng niepetnosprawnoscia) [21-26] czy poka-
zujace rézne aspekty relacji rodzinnych [27-30].

Ponad dwadzie$cia lat temu podjeto probe konceptuali-
zacji i badan jako$ci zycia rodzin z dzieckiem niepetno-
sprawnym intelektualnie w ramach miedzynarodowego
projektu jakosci zycia rodziny (International Family Qu-
ality of Life Project) realizowanego w 1997 r., w ktérym
uczestniczyly kraje takie, jak: Australia, Kanada, Izrael
i Stany Zjednoczone Ameryki [8]. Jak podaje Ewa Zasgpa,
z Centrum Promocji Zdrowia przy Uniwersytecie w To-
ronto, Ivan Brown z zespotem rozpoczeli prace nie tylko
nad konceptualizacja pojecia ,jako$¢ zycia rodziny”, lecz
takze nad narzedziem do jej pomiaru [8]. W opracowa-
nej koncepcji wyodrebniono 9 dziedzin jako$ci Zycia ro-
dziny, do ktdérych naleza: zdrowie rodziny', sytuacja fi-
nansowa, relacje rodzinne, wsparcie innych oséb, wsparcie
w ramach specjalistycznych ustug, system wartosci, karie-
ra zawodowa i przygotowanie do kariery, czas wolny i re-
kreacja, interakcje spoteczne. W efekcie podjetych prac
stworzone zostalo narzedzie Family Quality of Life Su-
rvey (FQOLS) [31,32] o dobrych wlasciwoéciach psycho-
metrycznych [8,33], ktore w skrdconej wersji opracowano
w 2006 r. FQOLS pozwala na oceng przez cztonka rodziny
(najczesciej matke) jakosci zycia obiektywnej i subiektyw-
nej w odniesieniu do wyzej wspomnianych 9 dziedzin zy-
cia rodziny, w tym kazda z dziedzin oceniana jest w 6 wy-
miarach, do ktérych naleza: znaczenie, szanse, inicjatywa,
osiggnigcia, stabilizacja i satysfakcja. W Polsce powstato
kilka prac z wykorzystaniem tego narzedzia w odniesie-
niu do rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna
[8,34,35], a takze rodzin dzieci z réznymi niepetnospraw-
nosciami [36]. Wyniki tych badan wskazujg na odmien-
ng jakos¢ zycia rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym
w ocenie globalnej (najnizszej wypadajacej w rodzinach
0s6b dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng [35])

1 W artykule w odniesieniu do poje¢ reprezentujacych 9 dziedzin
zycia rodziny — wyodrebnionych przez I. Browna i wsp. — zasto-
sowano kursywe: zdrowie rodziny, sytuacja finansowa, relacje ro-
dzinne, wsparcie innych 0sob, wsparcie w ramach specjalistycznych
ustug, system wartosci, kariera zawodowa i przygotowanie do ka-
riery, czas wolny i rekreacja, interakcje spoteczne. Takze 6 wymia-
réw wyodrebnionych kategorii oznaczono kursywa: znaczenie,
szanse, inicjatywa, osiggnigcia, stabilizacja i satysfakcja. Wymiary
te oceniane sg z zastosowaniem narzedzia FQOLS-2006 [31,32].

w poréwnaniu z populacja ogélng rodzin z dzie¢mi o ty-
powym rozwoju [8]. Ponadto okazalo si¢ tez, ze istnieje
wzorzec subiektywnie dokonywanej oceny jakosci zycia
rodzin wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia.
W omawianych rodzinach najwyzsze wartosci uzyskiwa-
ne sg w dziedzinach: relacje rodzinne, system wartosci ro-
dziny, wsparcie w ramach ustug specjalistycznych, a najniz-
sze — niezaleznie od rodzaju niepelnosprawnosci u dziecka
- w dziedzinie wsparcie innych 0s6b, a wiec szeroko rozu-
mianego wsparcia spolecznego.

Nalezy w tym miejscu wspomnie¢ o drugim istniejacym
i powszechnie stosowanym narzedziu badawczym do po-
miaru jako$ci Zycia rodziny, jakim jest Beach Center FQOL
Scale - skala opracowana w Beach Center on Disability
przy Uniwersytecie Kansas w Stanach Zjednoczonych
Ameryki [8,37].

W Polsce (i na $wiecie) nie ma - jak dotad — badan nad
jakoscia Zycia rodzin z malym dzieckiem gluchym z wy-
korzystaniem FQOL-2006 [8,34], stad podjete zagadnie-
nie i badania staraja si¢ wypelni¢ istniejaca w tym obsza-
rze luke.

Cel pracy

Celem prezentowanych badan bylo sprawdzenie, jaka jest
jako$¢ zycia rodziny z matym dzieckiem gtuchym przy po-
mocy kwestionariusza FQOL-2006, a takze ustalenie, czy
pozostaje ona w zwigzku ze zmiennymi socjodemogra-
ficznymi, takimi jak: wiek i ple¢ dziecka oraz wyksztalce-
nie matki. Postawiono tez pytanie o to, ktére z badanych
dziedzin jako$ci zycia rodziny sg predyktorami satysfak-
¢ji ogblnej rodzin — waznego wskaznika ich funkcjono-
wania w badanym zakresie. Kolejnym celem pracy stato
si¢ poréwnanie otrzymanych rezultatéw badan nad jako-
$cig zycia rodzin z matym dzieckiem gluchym z wynikami
uzyskanymi przez Dorote Otapowicz, Agnieszke Sakowicz-
-Boboryko i Dorote Wyrzykowska-Kode [36] w badaniach
nad jako$cig zycia rodzin dzieci z niepelnosprawnosciami
innymi niz gltuchota jako grupg odniesienia.

Metody

Uczestnicy badan

W badaniach na temat jakosci Zycia rodziny wziely udziat
styszace matki (n = 50) matych dzieci ze znacznym lub
glebokim ubytkiem stuchu w wieku od 6,5 do 47 miesie-
cy (M =24,9; SD = 10,76), wsrdd ktorych dziewczynki sta-
nowily 58% (n = 29). Wiek dzieci w momencie diagno-
zy gluchoty podawany przez matki wynosil srednio okoto
jednego miesigca (M = 1,11; SD = 1,97), przy czym troje
dzieci w okresie noworodkowym uzyskato prawidlowy wy-
nik w badaniach przesiewowych. Wiek dzieci w momencie
otrzymania aparatéw stuchowych miescit sie w przedzia-
le od 1,5 do 21 miesiecy (M = 6,41; SD = 3,72). Do poréw-
nan jakosci zycia rodziny w percepcji matek wyodrebniono
dwie grupy matek/rodzin ze wzgledu na wiek dzieci: grupe
dzieci mlodszych, tj. do 24 miesigcy (n = 30) i dzieci star-
szych, w wieku powyzej 24 miesiecy (n = 20). W grupie ba-
danych rodzin 38 dzieci gluchych miato rodzenstwo, w tym
rodzenstwo gtuche miato 6 dzieci. Osiemnascioro dzieci
mialo po jednym CI, a wiek, w ktérym zostaly zaopatrzone
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w CI, wahal si¢ od 6 do 33 miesi¢cy (M = 14,88; SD = 5,57),
natomiast czas korzystania z CI wynosil érednio w miesig-
cach M = 10,02 (SD = 10,37). W rodzinach objetych ba-
daniami dwoje dzieci mialo po dwa CI, przy czym dru-
gi CI zostal wszczepiony u jednego dziecka w wieku 24,
a u drugiego w wieku 26 miesiecy, natomiast czas korzysta-
nia z drugiego CI wynosil odpowiednio 13 i 10 miesiecy.
Dzieci gluche, ktorych matki uczestniczyty w badaniach,
nie mialy poza gluchotg dodatkowych niepelnosprawno-
$ci czy powaznych deficytow lub choréb.

Matki uczestniczace w badaniu znajdowaly sie w przedziale
wiekowym od 24 do 48 lat (M = 32,82; SD = 5,48). Czter-
dziesci pig¢ matek (90%) pozostawalto w zwiazku z ojcem
dziecka, 3 byly rozwiedzione, a 2 niezame¢zne. Wyksztal-
cenie nizsze (podstawowe i $rednie) uzyskato 18 matek
(36%), a wyzsze (polwyzsze i wyzsze) posiadaty 32 (64%)
matki.

Narzedzia badawcze

Kwestionariusz Jakosci Zycia Rodziny (Family Quality of Life
Survey — FQOLS-2006) przeznaczony jest do oceny jako-
$ci zycia rodziny przez jej czlonkéw, niekoniecznie rodzi-
coéw. Autorami tego narzedzia sa Ivan Brown z zespolem
[8,31], natomiast polska wersja tego kwestionariusza zosta-
fa stworzona przez Ewe Zasepe, Ewe Wapiennik i Agniesz-
ke Wotowicz (2010) [8,32], a nastepnie wykorzystana
w badaniach nad rodzinami dzieci z niepelnosprawnoécia
intelektualng [8,34,35]. Kwestionariusz pozwala na ocene
9 dziedzin zycia rodziny, do ktérych naleza: zdrowie ro-
dziny, sytuacja finansowa, relacje rodzinne, wsparcie in-
nych osob, wsparcie w ramach specjalistycznych ustug, sys-
tem wartosci, kariera zawodowa i przygotowanie do kariery,
czas wolny i rekreacja, interakcje spoteczne.

Kwestionariusz sklada sie z czgsci A i B. Cze$¢ A obej-
muje ocen¢ obiektywna jakosci zycia rodziny (zaréwno
ilosciows, jak i jakosciowsa), natomiast cze$¢ B pozwa-
la na dokonanie subiektywnej oceny kazdej dziedziny zy-
cia w 5-stopniowej skali typu Likerta w nast¢pujacych
wymiarach: znaczenie (,,Jak wazna jest dana dziedzina
dla jako$ci zycia rodziny?”), szanse (,Dostepne mozli-
wosci poprawy jako$ci zycia w danej dziedzinie”), inicja-
tywa (,Dzialania czlonkéw rodziny zmierzajace do wy-
korzystania dostepnych mozliwo$ci podniesienia jakosci
zycia w danej dziedzinie”), osiggniecia (,,Zaspokojenie po-
trzeb i uzyskanie srodkéw, ktérych rodzina pragnie lub
potrzebuje w danej dziedzinie”), stabilnos¢ (,,Oszacowa-
nie prawdopodobienstwa poprawy, pogorszenia lub po-
zostania bez zmian warunkéw zycia w danej dziedzinie”),
satysfakcja (,0gdlna ocena danej dziedziny jakosci zy-
cia”). Wyodrebnione wymiary oceniania kazdej z dziedzin
zycia rodziny autorzy podzielili na dwie grupy nazwane
przez nich wskaznikami wynikow (osiggnigcia i satysfakcja)
oraz wskaznikami eksploracyjnymi (pozostate 4 wymiary
oceny kazdej dziedziny zycia). Zdaniem autoréw narze-
dzia, w analizach mozna wykorzystywac jedynie wskaz-
niki wynikéw. Skala wynikéw, ocenianych 6 wymiaréw
dziedzin zycia, a tym samym takze samych dziedzin, mie-
$ci sie w zakresie od 1 do 5 punktéw. Pozwala to na obli-
czenie $rednich ocen dokonywanych w kazdej dziedzinie
i w poszczegdlnych jej wymiarach, a nastepnie obliczenie
wyniku ogdlnego jakosci zycia rodziny, bedacego srednia

ocen ze wszystkich dziedzin zycia. W relacjonowanych ba-
daniach w dalszych analizach uwzgledniono wyniki cze-
$ci B kwestionariusza FQOLS-2006.

Autorki polskojezycznej wersji kwestionariusza FQOLS
-2006 dokonaly wstepnego oszacowania psychometrycz-
nego tego narzedzia. Dla poszczegdlnych dziedzin otrzy-
mano wspdltczynniki alpha Cronbacha od 0,44 (zdrowie
rodziny) do 0,85 (czas wolny i rekreacja), a zdecydowana
ich wigkszos¢ osiagneta warto$ci ww. wspodtczynnika rze-
telno$ci powyzej 0,7. Szczegdlowe informacje na ten te-
mat znajduja sie w innej publikacji [8].

Ankieta informacyjna zawierala pytania dotyczace zmien-
nych socjodemograficznych w odniesieniu do dziecka
(pte¢, wiek) i matki (wiek, wyksztalcenie, status malzen-
ski/partnerski, liczba dzieci), a takze danych zwigzanych
z gluchoty i rehabilitacjg dziecka (wiek dziecka w momen-
cie diagnozy gluchoty, wiek dziecka w momencie zaopa-
trzenia w konwencjonalne aparaty stuchowe, wiek dziec-
ka w momencie wszczepienia CI, czas korzystania z CI).

Procedura badan

Matki wypelnialy kwestionariusz FQOLS-2006 oraz Ankiete
informacyjng podczas hospitalizacji dzieci w Instytucie Fi-
zjologii i Patologii Stuchu. Otrzymane wyniki dotyczace ja-
kosci zycia rodziny zostaly poréwnane (test ¢, p < 0,05) do re-
zultatow uzyskanych za pomoca tego samego narzedzia
w badaniach Otapowicz i wsp. (2016) [36] w odniesie-
niu do rodzin dzieci z innymi niz gluchota niepelno-
sprawno$ciami. W badaniach tych, stanowiacych grupe
odniesienia, oceny jako$ci Zycia rodziny dokonywaly takze
matki (n = 31) dzieci z nastepujacymi rodzajami niepet-
nosprawnosci: niepelnosprawnos¢ narzadu ruchu (16%),
niepelnosprawno$¢ intelektualna (26%), autyzm (23%)
oraz niepelnosprawno$¢ sprzezona (36%). Jednakze au-
torki badan nie podaly, w jakim wieku byly badane dzieci
niepelnosprawne [36]. Oceny jakosci zycia rodziny w per-
cepcji matek matych dzieci gluchych, ktdre to oceny doko-
nywane byly w poszczegélnych dziedzinach i ich wymia-
rach, poréwnano z uwzglednieniem plci dziecka, wieku
dziecka i wyksztalcenia matki (test Wilcoxona, p < 0,05).

Wryniki

Dziedziny jako$ci zycia rodzin i ich wymiary
w ocenie matek malych dzieci gluchych

oraz matek dzieci z innymi niz gluchota
niepelnosprawnosciami

Ogdlny wynik jakosci zycia rodzin z matym dzieckiem
gluchym wskazuje, ze na poziomie tendencji statystycz-
nej jest ona wyzsza niz ma to miejsce w przypadku rodzin
z dzie¢mi z innymi niepelnosprawno$ciami [36] (tabe-
lal, 213, rycina 1 i 2), cho¢ nie wiadomo, jak uzyska-
ny w badaniu rezultat odnosi si¢ do jakosci zycia rodzin
z dzie¢mi o typowym rozwoju z populacji normatyw-
nej. Wyniki badan na ten temat podane w pracy Zase-
py i Wolowicz [8] ze wzgledu na inny sposéb przeliczen
(skala rangowa) nie mogg by¢ bezpoérednio wykorzysta-
ne. Ponadto okazalo si¢, ze w ocenie ogélnej jakosci zy-
cia rodziny przez matki malych dzieci gtuchych odgrywa
role wyksztalcenie — matki z wyzszym wyksztalceniem
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oceniajg jg istotnie wyzej niz matki posiadajgce wyksztat-
cenie nizsze (tabela 4).

W ocenie jako$ci zycia rodzin matych dzieci gtuchych
najwyzsze wyniki spoéréd 9 dziedzin poddanych ocenie
uzyskano w obszarze relacje rodzinne, nast¢pnie: zdro-
wie rodziny i wsparcie w ramach specjalistycznych ustug
(tabela 1, rycina 1). Poréwnujac do wynikéw jakosci zy-
cia rodzin dzieci z innymi niepelnosprawno$ciami [36],
w przeprowadzonym badaniu stwierdzono istotne staty-
stycznie réznice w zakresie kilku dziedzin Zycia na ko-
rzy$¢ rodzin z matymi dzie¢mi gluchymi, a dotycza one
nastepujacych sfer zycia rodziny: zdrowie rodziny, relacje
rodzinne, wsparcie innych 0s6b, system wartosci, czas wol-
ny i rekreacja (tabela 1, rycina 2). W zakresie ocenianych
6 wymiaréw jakosci zycia rodzin wyniki ogdlne (wyli-
czone jako $rednia ze wszystkich 9 dziedzin dla dane-
go wymiaru) wskazuja na brak réznic migedzy rodzinami
malych dzieci gluchych i rodzinami dzieci z innymi nie-
pelnosprawnoéciami [36], a wiec znaczenie, szanse, osig-
gnigcia, inicjatywa, stabilizacja i satysfakcja w catosciowej
ocenie jakoéci zycia rodziny s3 podobne w obu poréwny-
wanych grupach rodzin (tabela 3).

Dziedziny jakosci zycia rodzin malych dzieci gtuchych

Relacje rodzinne (C) w ocenie matek malych dzieci glu-
chych zajmuja pierwsze miejsce i uzyskuja tym samym
najwyzsza jako$¢ wzgledem innych dziedzin zycia rodziny,
a otrzymany wynik jest bliski 4 punktom (stanowiac 80%
mozliwej do uzyskania wartoéci). Relacje rodzinne maja
duze znaczenie, sg sfera podejmowania inicjatywy i wysit-
kéw przez cztonkow rodziny, a takze satysfakcji z niej ply-
nacej. Najnizsza w tej sferze jest stabilnos¢ (podobnie jak
w rodzinach z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna [8]). Stabilnos¢ okazuje sie istotnie nizsza w rodzi-
nach z mlodszymi dzie¢mi gluchymi, tj. do 2 roku zycia,
w poréwnaniu z rodzinami z dzie¢mi gluchymi starszymi
(tabela 5). Okazuje sie, ze dziedzina ta jest oceniana zna-
czaco wyzej w rodzinach z matymi dzie¢mi gluchymi niz
w rodzinach z dzie¢mi z innymi niepelnosprawnosciami
[36] (tabela 1, rycina 2).

Zdrowie rodziny (A) ma najwigksze znaczenie dla wszyst-
kich matek oceniajacych te dziedzing jakosci zycia ro-
dziny - temu wymiarowi jako$ci zycia matki przypisu-
ja najwieksza ocene réwna 5 punktéw (stanowiaca 100%
mozliwej do uzyskania wartoéci). Jednakze w pozostatych
wymiarach (szanse, inicjatywa, osiggniecia, stabilizacja i sa-
tysfakcja) dziedzina ta oceniana jest zdecydowanie nizej
(rycina 3). W poréwnaniu do rodzin dzieci z innymi niz
gluchota niepelnosprawnoséciami dziedzina ta, biorac pod
uwage jako$¢ zycia rodziny, stoi na istotnie wyzszym po-
ziomie w ocenie matek dzieci gtuchych. Ponadto, jak wy-
nika z badan, matki z nizszym wyksztalceniu postrzegaja
jako wyzsza stabilizacje w sferze zdrowia niz ma to miejsce
w przypadku matek z wyzszym wyksztalceniem (tabela 4).

Wsparcie w ramach specjalistycznych ustug (E) stawia-
ne jest, pod wzgledem jako$ci w zyciu rodzin z matym
dzieckiem gluchym, na trzecim miejscu, a wiec wysoko.
Najwyzsze wyniki matki przypisaly znaczeniu tej sfery
zycia rodziny z dzieckiem gluchym, jak i satysfakcji, naj-
nizsze — osiggnigciom rodziny w tej dziedzinie. Omawiana

sfera okazuje sie natomiast na najwyzszym miejscu w zy-
ciu rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscig inng niz
gluchota, cho¢ satysfakcja z niej jest na nizszym pozio-
mie niz ma to miejsce w ocenie matek matych dzieci gtu-
chych. Na wymiarze osiggnigcia sytuacja przedstawia sie
odwrotnie — a wigc matki dzieci gluchych oceniaja je ni-
zej niz matki dzieci z innymi niepelnosprawnoséciami.
Okazuje sig, ze matki dziewczynek gluchych postrzega-
ja jako wiekszg inicjatywe podejmowang przez cztonkow
rodzin w tej sferze w poréwnaniu z matkami chtopcow
gltuchych (tabela 6). Znaczenie wsparcia w ramach spe-
cjalistycznych ustug jest istotnie wyzsze dla matek dzie-
ci gluchych z nizszym wyksztalceniem niz z wyksztalce-
niem wyzszym (tabela 4).

Czas wolny i rekreacja (H) to dziedzina, ktéra zajmuje
pod wzgledem jako$ci kolejne miejsce w ocenie zycia ro-
dzin dzieci gluchych, a podejmowana w tej sferze inicja-
tywa cztonkow rodzin zostala wyzej oceniona przez mat-
ki gtuchych dziewczynek niz chlopcéw (tabela 6). Okazalo
sie, ze istotnie wyzej ocenily jako$¢ w tej dziedzinie ogd-
fem matki z rodzin z malymi dzie¢mi gluchymi niz mat-
ki z rodzin wychowujacych dzieci z innymi niz gluchota
niepelnosprawno$ciami (tabela 1, rycina 2).

Sytuacja finansowa (B) w ocenie jakosci zycia rodziny do-
konywanej zaréwno przez matki matych dzieci gtuchych,
jak i dzieci z innymi niepelnosprawno$ciami okazala si¢
podobna (tabela 1, rycina 2). Podobny jest tez poziom sa-
tysfakcji w tej dziedzinie w poréwnywanych ze soba rodzi-
nach. Wigksze znaczenie przypisuja tej sferze zycia matki
dziewczynek gtuchych niz chlopcéw (tabela 6).

Kariera zawodowa i przygotowanie do kariery (G) cztonkéw
rodziny zajmuje kolejne z rzedu miejsce w ocenie jako$ci
tej dziedziny zycia przez matki dzieci gltuchych, a poréw-
nanie z oceng dokonang przez matki dzieci z innymi niz
gluchota niepelnosprawnos$ciami wskazuje, Ze nie ma istot-
nych réznic migdzy nimi (tabela 1, rycina 2). Na podob-
nym poziomie oceniajg matki jako$¢ zycia w wiekszo$ci jej
wymiardw za wyjatkiem podejmowanej inicjatywy — wiek-
szej w tym zakresie w ocenie matek dzieci gluchych. Tak-
ze matki z wyzszym wyksztalceniem oceniajg te dziedzine
jakosci zycia rodziny wyzej niz matki z nizszym wyksztal-
ceniem (tabela 4).

System wartosci (F) rodziny jako dziedzina jej zycia uzy-
skal znaczaco wyzsza oceng¢ w percepcji matek malych
dzieci gtuchych w poréwnaniu do przypisanej tej sferze
zycia przez matki dzieci z innymi niepelnosprawnoscia-
mi (tabela 1, rycina 2). W rodzinach mlodszych dzieci
gltuchych sfere system wartosci oceniono nizej niz w ro-
dzinach dzieci starszych, zwlaszcza w wymiarze stabili-
zacja - nizsza w rodzinach z mlodszymi dzie¢mi glu-
chymi (tabela 5).

Interakcje spoteczne (I) jako wyrdzniona sfera w ocenie ja-
koéci zycia rodzin z dzie¢mi gluchymi dokonywanej przez
matki znalazly si¢ na jednej z najnizszych pozycji pod
wzgledem jakosci, ktorej rodziny te do§wiadczaja w oma-
wianej dziedzinie. Nie ma znaczacych réznic pod tym
wzgledem miedzy badanymi rodzinami z malymi dzie¢-
mi gluchymi a rodzinami z dzie¢mi niepelnosprawnymi
bedacymi grupa odniesienia (tabela 1, rycina 2). Okazalo
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Tabela 1. Jako$¢ zycia rodzin matych dzieci gluchych i rodzin dzieci z innymi niepetnosprawnosciami [36] w wyodrebnionych dziedzinach
i ogdlnej jakosci zycia (FQOLS-2006) — poréwnanie wynikéw (M - $rednia; SD - odchylenie standardowe; p — poziom istotnosci)

Table 1. The quality of life of families with young deaf children and children with other disabilities [36] in selected domains and general
quality of life (FQOLS-2006) — comparison of the results (M — mean value; SD - standard deviation; p - significance level)

Dziedzina Rodzina z dzieckiem gluchym  Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym* Poréwnanie

jakosci zycia (n=50) (n=31) (test ?)
(FQOLS-2006) M(SD) M(SD) P
Zdrowie rodziny (A) 3,72(0,89) 3,19(0,91) 0,012
min = 1; maks = 5 min = 1; maks = 5
Sytuacja finansowa (B) 3,53(0,76) 3,27(0,88) 0,163
min = 1; maks = 5 min = 1; maks = 5
Relacje rodzinne (C) 3,97(0,74) 3,16(0,95) 0,000
min = 2; maks = 5 min = 1; maks = 5
Wsparcie innych oséb (D) 3,21(0,76) 2,82(0,78) 0,022
min =1; maks =5 min = 1; maks = 5
Wsparcie specjalistow 3,7(0,81) 3,52(1,08) 0,395
i w ramach ustug (E) min = 1; maks = 6 min = 1; maks = 5
System wartosci (F) 3,36(0,85) 2,55(1,45) 0,002
min =1; maks =5 min = 0; maks = 5
Kariera zawodowa cztonkéw 3,36(0,99) 3,22(0,86) 0,517
rodziny (G) min = 0; maks = 5 min = 0; maks = 5
Czas wolny i rekreacja (H) 3,56(0,77) 3,16(0,71) 0,021
min =1; maks =5 min = 1; maks = 4
Interakcje spoteczne (1) 3,22(0,81) 3,01(0,71) 0,238
min =1; maks =5 min = 1; maks = 5
Wynik ogoélny jakosci zycia 3,51(0,82) 3,1(1,02) 0,050
(8rednia wszystkich dziedzin) min = 0; maks = 6 min = 0; maks = 5
*Dane z badan przeprowadzonych przez Otapowicz, Sakowicz-Boboryko, Wyrzykowska-Kode (2016) [36]
5-
4- ——
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Zdrolwie Sytlllacja Rele;cje Wsp:arcie Wsplarcie Sysltem Karilera (Izas Razlem
rodziny finansowa rodzinne innych w ramach wartosc zawodowa wolny
0sob specjalistycznych i przygotowanie i
ustug do kariery rekreacja
Dziedzina

Rycina 1. Jakos¢ zycia rodzin matych dzieci gtuchych w wyodrebnionych dziedzinach i ogdlnej jakosci zycia (FQOLS-2006) (3rednia, odchy-

lenie standardowe)

Figure 1. The quality of life of families with young deaf children in the selected domains and general quality of life (FQOLS-2006) (mean

values and standard deviations)
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Tabela 2. Jakos¢ zycia rodzin matych dzieci gtuchych w wyodrebnionych dziedzinach i ogéinej jakosci zycia (FQOLS-2006) z uwzglednie-
niem wymiaroéw oceny kazdej dziedziny: znaczenie, szanse, inicjatywa, osiggniecia, stabilizacja, satysfakcja (M - $rednia; SD - odchylenie
standardowe)

Table 2. The quality of life of families with young deaf children in selected domains and general quality of life (FQOLS-2006) with dimen-
sions in each domain taken into account: importance, opportunities, initiative, attainment, stability, satisfaction (M - mean value; SD -
standard deviation)

Dziedzina jakosci zycia Znaczenie Szanse Inicjatywa Osiagniecia Stabilizacja Satysfakcja
(FQOLS-2006) M(SD) M(SD) M(SD) M(SD) M(SD) M(SD)
Zdrowie rodziny (A) 5(0,0) 3,44(0,88) 3,44(0,84) 3,58(0,61) 3,36(0,78) 3,48(0,61)
Sytuacja finansowa (B) 4,10(0,54)  2,94(0,91)  3,94(0,59) 3,44(0,58) 3,26(0,63) 3,48(0,58)
Relacje rodzinne (C) 4,76(0,43) 3,92(0,57) 3,94(0,65) 4,08(0,70) 3,16(0,42) 3,98(0,65)
Wsparcie innych oséb (D) 3,66(0,82)  3,28(0,88)  2,94(0,77) 2,92(0,75) 3,00(0,0) 3,44(0,64)
Wsparcie specjalistéw i w ramach ustug (E)  4,42(0,61) 3,20(0,95)  4,10(0,58) 3,56(0,67) 3,16(0,51) 3,78(0,65)
System wartosci (F) 3,94(0,77) 3,16(1,09) 3,16(0,98) 3,22(0,79) 3,04(0,28) 3,62(0,57)
Kariera zawodowa cztonkéw rodziny (G) 3,86(0,88)  3,02(1,12)  3,28(1,18) 3,36(1,08) 3,08(0,78) 3,56(0,67)
Czas wolny i rekreacja (H) 4,16(0,68) 3,24(0,80) 3,52(0,84) 3,50(0,76) 3,18(0,39) 3,76(0,66)
Interakcje spoteczne (1) 3,68(0,89)  3,08(0,99)  3,00(0,81) 3,02(0,82) 3,04(0.20) 3,50(0,65)
Ogodtem (wszystkie dziedziny) 4,18 3,25 3,48 3,41 3,14 3,62
(0,81) (0,95) (0,91) (0,82) (0,51) (0,45)
min = 0; min = 0; min = 0; min = 0; min = 0; min = 2;
maks = 5 maks = 5 maks = 5 maks = 5 maks = 5 maks = 6

* 1 11 1 1 11
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rodziny finansowa rodzinne innych w ramach wartosd zawodowa wolny spofeczne
0sob specjalistycznych i przygotowanie i
ustug do kariery rekreacja

D Dzieci gtuche . Inne

Rycina 2. Jakos¢ zycia rodzin z matymi dzie¢mi gtuchymi (FQOLS-2006) oraz rodzin z dzie¢mi z innymi niepetnosprawnosciami [36]
w ocenie matek — poréwnanie wynikow (3rednia, odchylenie standardowe, poziom istotnosci: * p < 0,05, ** p < 0,01, *** p < 0,001)

Figure 2. The quality of life of families with young deaf children (FQOLS-2006) and families with children with other disabilities [36]
in mothers’ assessment (mean values, standard deviation and significance level: * p < 0,05, ** p < 0,01, *** p < 0,001)
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Tabela 3. Jako$¢ zycia rodzin matych dzieci gluchych i rodzin dzieci z innymi niepetnosprawnosciami [36] w wyodrebnionych dziedzinach
i ogdlnej jakosci zycia (FQOLS-2006) z uwzglednieniem wymiaréw oceny kazdej dziedziny: znaczenie, szanse, inicjatywa, osiggniecia, stabili-
zacja, satysfakcja — porownanie wynikoéw (M - srednia; SD — odchylenie standardowe; p — poziom istotnosci)

Table 3. The quality of life of families with young deaf children and children with other disabilities [36] in selected domains and general
quality of life (FQOLS-2006) specifying evaluation dimensions in each domain: importance, opportunities, initiative, attainment, stability, satis-
faction (M — mean value; SD - standard deviation; p - significance level)

~E ~EE £ EE
Qe Qe > ~2 2>
¥ axE a¥ a< s
.o So€E Son NoE Nag
_ Dziedzina o N> oN 5 SN> SN§
jakosci zycia N ] BRE p TN < NS P
(FQOLS-2006) 823 8 s £25 25
SN ERa AN ANe
NT NT.2 ° Te
2 St S e
. . 5 5 3,44 2,97
Zdrowie rodziny (A) ©.0) ©,0) 1,00 (0.88) (0,06) 0,004
L 4,10 439 2,94 3,32
Sytuacja finansowa (B) (0.54) (0.49) 0,01 (0.91) (119) 0,11
) . 4,76 4,71 3,92 3,58
Relacje rodzinne (C) (0.43) (0.46) 0,62 (0.57) (0.38) 0,03
. p 3,66 3,26 3,28 3,03
Wsparcie innych oséb (D) (0.82) ©0.77) 0,02 (0.38) (0.60) 0,16
Wsparcie specjalistow i w ramach ustug (E) (gg%) (ggg) 0,78 (85(5)) égg) 0,006
P 3,94 3,55 3,16 3,23
System wartosci (F) ©0.77) (0.85) 0,04 (1.09) (0.99) 0,77
Kariera zawodowa cztonkéw rodziny (G) (ggg) (?S%) 0,48 (?’%) ((3)(7)2) 0,96
Czas wolny i rekreacja (H) (g’ég) ((3)’%) 0,0002 ((S)ég) (é’g;) 0,02
. 3,68 3,23 3,08 2,81
Interakcje spoteczne (1) (0.89) (0.84) 0,02 (0.99) (0.87) 0,21
Ogotem 4,18 3,97 0.28 3,25 2,94 0.17
(wszystkie dziedziny) 0,81) (0,92) ’ (0,95) (1,05) ’

sie, ze matki z wyzszym wyksztalceniem oceniaja te dzie-
dzine jakosci zycia rodziny wyzej niz matki z nizszym wy-
ksztalceniem (tabela 4).

Wiparcie innych 0séb (D) jako dziedzina podlegajaca oce-
nie znalazlo si¢ na najnizszej pozycji — badane matki dzieci
gluchych doéwiadczaja ten obszar zycia rodziny najwyraz-
niej jako najbardziej ,,deficytowy” w zyciu rodziny. Nisko
zostaly ocenione wymiary jego oszacowania, do jakich na-
leza: inicjatywa rodziny w omawianej sferze oraz osiggnie-
cia w tej sferze. Matki dzieci gluchych z wyzszym wyksztat-
ceniem oceniajg t¢ dziedzing jakosci zycia rodziny wyzej
niz matki z nizszym wyksztalceniem (tabela 4), a tak-
ze s one znaczaco bardziej usatysfakcjonowane ze wspar-
cia innych os6b (tabela 4). Podobnie jak w ocenach matek
dzieci z innymi niepelnosprawno$ciami prawie na ostat-
nim miejscu lokuje si¢ jako$¢ zycia rodzin w tej dziedzi-
nie (tabela 1, rycina 2), lecz w przypadku matek matych
dzieci gluchych jest ona istotnie wyzsza niz ma to miej-
sce w grupie odniesienia [36].

Wymiary jakosci zycia rodzin matych dzieci gtuchych
Znaczenie odzwierciedla warto$¢, jaka przypisuja rodziny

poszczegdlnym dziedzinom jakosci zycia. Najwyzsze zna-
czenie jest lokowane przez matki malych dzieci gtuchych

w kolejnosci malejacej w dziedzinach: zdrowie rodziny, re-
lacje rodzinne, wsparcie w ramach specjalistycznych ustug.
Z kolei najnizsze wyniki w ich ocenie uzyskaly sfery zycia
zwigzane z relacjami spotecznymi rodzin: wsparcie innych
0s0b oraz interakcje spoteczne. Podobne rozklady wymiaru
znaczenie dla poszczegdlnych dziedzin jako$ci zycia rodzin
prezentuja rodziny dzieci z innymi niz gluchota niepetno-
sprawnosciami w badaniach Otapowicz, Sakowicz-Bobo-
ryko i Wyrzykowskiej-Kody [36] (rycina 3).

W pordéwnaniu z matkami dzieci z innymi niz glucho-
ta niepelnosprawno$ciami matki dzieci gtuchych na po-
dobnym poziomie oceniaja wymiar znaczenie dla dzie-
dzin: zdrowie rodziny, relacje rodzinne, wsparcie w ramach
specjalistycznych ustug, kariera zawodowa i przygotowa-
nie do kariery cztonkéw rodziny, natomiast mniejsze zna-
czenie przypisuja sytuacji finansowej. Z kolei wigksze zna-
czenie przypada w ich ocenie sferom: wsparcie innych oséb,
system wartosci rodziny, czas wolny i rekreacja oraz inte-
rakcje spoleczne (tabela 3, rycina 3).

Szanse w ocenie jakosci Zycia rodziny wyrazajg oceng moz-
liwosci, jakie dostrzega rodzina w zakresie poszczegolnych
dziedzin zycia. W przypadku rodzin z malym dzieckiem
gluchym najwyzsze szanse wiaza sie z relacjami rodzinny-
mi, a najnizsze - ze wsparciem w ramach specjalistycznych
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ustug. W poréwnaniu z matkami dzieci z innymi niz ghu-
chota niepelnosprawnosciami, matki dzieci gluchych po-
strzegaja szanse rodziny w sferach: zdrowie rodziny, relacje
rodzinne, wsparcie w ramach specjalistycznych ustug oraz
czas wolny i rekreacja jako wyzsze (tabela 3), w pozosta-
tych dziedzinach oceny matek plasuja si¢ na podobnym
poziomie (tabela 3, rycina 3).

Inicjatywa to wymiar jakosci zycia rodziny, na ktdry skla-
daja sie wysilki i starania, jakie podejmuje rodzina w po-
szczegolnych obszarach zycia. W poréwnaniu z matkami
dzieci z innymi niz gluchota niepelnosprawnosciami matki
dzieci gluchych na podobnym poziomie oceniaja podejmo-
wane przez rodzing inicjatywy w dziedzinach: zdrowie ro-
dziny, sytuacja finansowa, relacje rodzinne, wsparcie w ra-
mach specjalistycznych ustug, system wartosci i interakcje
spoteczne. Wieksza inicjatywe w ich ocenie podejmuja ro-
dziny w dziedzinach: wsparcie innych osob, a takze w sferze
zwigzanej z karierg zawodowg i przygotowaniem do karie-
ry cztonkéw rodzin czy czasem wolnym i rekreacjg (tabe-
la 3, rycina 3).

Osiggniecia jako wyodrebniony wymiar jakosci zycia ro-
dzin dotycza aktualnej oceny wlasnej sytuacji przez rodzine
w poszczegdlnych dziedzinach zycia. W poréwnaniu z mat-
kami dzieci z innymi niz gluchota niepelnosprawnosciami

matki matych dzieci gtuchych postrzegaja jako istotnie
wieksze osiggniecia rodziny w dziedzinach: sytuacja finan-
sowa, wsparcie w ramach specjalistycznych ustug, czas wol-
ny i rekreacja, a na podobnym poziomie oceniajg osiggnie-
cia rodziny w pozostatych dziedzinach (tabela 3, rycina 3).

Stabilizacja wigze si¢ z oczekiwaniami zmian sytuacji ro-
dziny w najblizszym czasie i w ocenie matek dzieci glu-
chych pozostaje na doé¢ niskim poziomie w odniesie-
niu do wiekszo$ci ocenianych dziedzin jako$ci zycia
rodziny. Najwyzsza stabilizacja dotyczy dziedzin: zdro-
wie rodziny i sytuacja finansowa. W poréwnaniu z mat-
kami dzieci z innymi niz gluchota niepelnosprawnoscia-
mi matki dzieci gluchych maja poczucie znaczaco wigkszej
stabilizacji w sferach zdrowie i sytuacja finansowa rodzi-
ny, lecz na podobnym poziomie znajduje si¢ poczucie
stabilizacji w innych ocenianych obszarach zycia (tabe-
la 3, rycina 3).

Satysfakcja pokazuje stopienn zadowolenia oceniajacych
z aktualnej sytuacji rodziny w odniesieniu do poszczegol-
nych dziedzin jako$ci zycia, jak i ,,uéredniong” ogdlna sa-
tysfakcje z jakosci zycia danej rodziny. Najwyzej i na podob-
nym poziomie oceniana jest satysfakcja w poréwnywanych
grupach w dziedzinie relacje rodzinne. Na nieco nizszym
poziomie, lecz zdecydowanie wyzszym niz w grupie rodzin
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Rycina 3. Jakos¢ zycia rodzin z matymi dzie¢mi gtuchymi oraz rodzin dzieci z innymi niepetnosprawnosciami (FQOLS-2006) [36] w ocenie
matek — profile dla poszczegdlnych dziedzin z podziatem na ich wymiary (Srednia)

Figure 3. The quality of life of families with young deaf children and children with other disabilities (FQOLS-2006) [36] in mothers’ asses-
sment — profile for each domain divided by their dimensions (mean values)
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Tabela 4. Jakos¢ zycia rodzin z matymi dzie¢mi gluchymi w ocenie matek (FQOLS-2006) (dziedziny oraz dziedziny z uwzglednieniem wy-
miarédw: M - Srednia, SD - odchylenie standardowe) a wyksztatcenie matki — wyniki istotne statystycznie - test Wilcoxona, p < 0,05

Table 4. The quality of life of families with young deaf children in mothers’ assessment (FQOLS-2006) (domains and domains specifying di-
mensions: M — mean value; SD - standard deviation) and mother’s education status — statistically significant results - Wilcoxon test, p < 0,05

Dziedziny i wy.mia!'y jakosci zycia rodziny Matki dzieci giuc_l_lych Matki dzieci _gluchych Test
z dzieckiem gluchym wyksztatcenie nizsze wyksztatcenie wyzsze Wilcoxona P
(FQOLS-2006) M(SD) M(SD)
A5 — Zdrowie/ Stabilizacja 3,72(0,57) 3,10(0,75) 403,50 0,005
A2 - Zdrowie/ Szanse 3,00(0,97) 3,68(0,75) 163,50 0,011
D — Wsparcie innych oséb 3,03(0,56) 3,29(0,79) 8273,50 0,005
D6 — Wsparcie innych oséb/ Satysfakcja 3,17(0,51) 3,58(0,67) 184,00 0,028
E1 — Wsparcie specjalistow/ Znaczenie 4,72(0,46) 4,28(0,62) 398,00 0,006
E3 — Wsparcie specjalistow/ Inicjatywa 4,39(0,61) 4,97(0,48) 382,00 0,010
G — Kariera zawodowa 3,11(1,14) 3,51(0,38) 8154,00 0,004
G4 - Kariera zawodowa/ Osiggniecia 2,89(1,23) 3,55(0,80) 188,00 0,044
| — Interakcje spoteczne 3,04(1,00) 3,32(0,66) 8780,00 0,047
Wynik ogélny 3,43(0,95) 3,55(0,79) 767443,00 0,008

Tabela 5. Jakos¢ zycia rodzin z matymi dzie¢mi gtuchymi w ocenie matek (FQOLS-2006) (dziedziny z uwzglednieniem wymiaréw: M - sred-
nia, SD - odchylenie standardowe) a wiek dziecka: wyniki istotne statystycznie — test Wilcoxona, p < 0,05

Table 5. The quality of life of families with young deaf children in mothers’assessment (FQOLS-2006) (domains with dimensions taken into
account: M — mean value; SD - standard deviation) and child’s age: statistically significant results — Wilcoxon test, p < 0,05

Dziedziny i wymiary jakosci zycia rodziny Matki dzieci gluchych Matki dzieci gluchych Test
z matym dzieckiem gluchym w wieku ponizej2lat  w wieku 2 lata i powyzej Wilcoxona p
(FQOLS-2006) M(SD) M(SD)
C5 — Relacje rodzinne/ Stabilizacja 3,04(0,20) 3,28(0,54) 249,50 0,044
D — Wsparcie innych oséb 3,14(0,74) 3,35(0,88) 6736,50 0,043
F — System wartosci 3,24(0,95) 3,46(0,71) 9869,00 0,048
F5 — System wartosci/ Stabilizacja 2,96(0,20) 3,12(0,33) 264,00 0,048

Tabela 6. Jakos¢ zycia rodzin z matymi dzie¢mi gtuchymi (FQOLS-2006) w ocenie matek (dziedziny z uwzglednieniem wymiaréw: M - $red-
nia, SD - odchylenie standardowe) a pte¢ dziecka: wyniki istotne statystycznie — test Wilcoxona, p < 0,05

Table 6. The quality of life of families with young deaf children in mothers’assessment (FQOLS-2006) (domains with dimensions taken into

account: M — mean value; SD - standard deviation) and gender of a child: statistically significant results — Wilcoxon test, p < 0,05

Dziedziny i wymiary jakosci zycia rodzin

Matki dziewczynek

Matki chtopcow

z dzieckiem gluchym ghluchych gluchych w“:g)s(:n 0 P
(FQOLS-2006) M(SD) M(SD)
B1 - Sytuacja finansowa rodziny/ Znaczenie 4,24(0,57) 3,90(0,43) 394,50 0,029
E3 — Wsparcie specjalistow/ Inicjatywa 4,24(0,57) 3,90(0,53) 391,00 0,043
H3 — Czas wolny i rekreacja/ Inicjatywa 3,75(0,78) 3,19(0,81) 424,50 0,011

z dzie¢mi z inng niz gluchota niepelnosprawnoscia, jest
satysfakcja rodzin z jako$ci wsparcia w ramach specjali-
stycznych ustug i w sferze czas wolny i rekreacja (rycina 3).

W poréwnaniu z matkami dzieci z innymi niz gltuchota
niepelnosprawnosciami matki dzieci gluchych na podob-
nym poziomie oceniajg satysfakcje w dziedzinach: zdrowie
rodziny, sytuacja finansowa, relacje rodzinne, wsparcie in-
nych o0sob, system wartosci, kariera zawodowa i przygoto-
wanie do kariery, czas wolny i rekreacja i interakcje spotecz-
ne. Znaczaco wyzsza jest w ich ocenie satysfakcja z jako$ci

zycia rodziny zwigzana z obszarem wsparcie w ramach spe-
cjalistycznych ustug (tabela 3, rycina 3).

Satysfakcja z jako$ci zycia rodzin malych dzieci
gluchych w ocenie matek a dziedziny jakosci
Zycia

Satysfakcja ogolna z jako$ci zycia rodziny nalezy do waznych
subiektywnych wymiaréw i wskaznikéw jej funkcjonowa-
nia. Powstaje pytanie, ktéra z dziedzin zycia rodzin w spo-
sob istotny odpowiada za poziom tej satysfakcji. W tym celu
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przeprowadzono analize regresji, w ktdrej satysfakcja ogélna
jest zmienng wyjasniang, a dziedziny jakosci Zycia — zmien-
nymi obja$niajagcymi. Otrzymano wynik istotny statystycz-
nie: F(9,40) = 10,11, p < 0,001; R* = 0,7). Istotnymi predyk-
torami okazaly sie: relacje rodzinne (B = 0,31; p < 0,001)
i wsparcie innych 0s6b (B = 0,2; p < 0,05), co oznacza, Ze wraz
z wieksza jako$cig zycia w tych dziedzinach mozemy ocze-
kiwaé wiekszej satysfakcji ogélnej, a wigc majg one najwiek-
sze znaczenie dla tego wymiaru jako$ci zycia rodzin z ma-
tym dzieckiem gluchym.

Dyskusja

Przeprowadzone badania na temat jakosci zycia rodzin
z malym dzieckiem gluchym - ocenianej przez matki
- pokazuja, ze wykazuje ona tendencje do pozostawa-
nia na wyzszym poziomie na tle rodzin z dzie¢mi z inng niz
gluchota niepetnosprawnoscia [36]. Jednakze brak norm
polskich zastosowanego kwestionariusza FQOLS-2006 dla
populacji rodzin dzieci o typowym rozwoju uniemozli-
wia odniesienie si¢ w badanych obszarach do ,,przeciet-
nej” rodziny w Polsce, wychowujacej dzieci w podobnym
wieku. Mozna sadzié, ze jako$¢ zycia rodzin z dzieckiem
gluchym bedzie si¢ obniza¢ wraz z uplywem czasu. Za-
leznos¢ taka sugeruja wyniki badan przeprowadzonych
w odniesieniu do rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawno-
$cig intelektualng, z ktérych wynika, ze globalna ocena
jakosci zycia dokonywana przez matki okazuje sie naj-
nizsza w rodzinach wychowujacych miodych dorostych
z niepelnosprawnosdcia intelektualng [8,35]. Wyzsza jakos¢
zycia rodzin z matymi dzie¢mi gtuchymi czy stabostysza-
cymi (do 6 roku zycia) stwierdzono w badaniach amery-
kanskich [2], co autorzy wyjasniaja wigkszym wsparciem
spotecznym, takze w zakresie specjalistycznych ustug, ja-
kie otrzymuja rodziny matych dzieci, a wiec w poczatko-
wych latach Zycia dziecka, a tym samym pierwszych la-
tach adaptacji rodziny do gluchoty dziecka.

Jakos¢ zycia rodzin z malym dzieckiem gluchym zostata
oceniona najwyzej w dziedzinach: relacje rodzinne, zdro-
wie rodziny oraz wsparcie w ramach specjalistycznych ustug,
najnizej za§ w sferach: interakcje spoteczne oraz wsparcie
innych oséb. Rezultaty te sa spdjne z innymi badaniami
przeprowadzonymi w naszym kraju [8,36], a takze w in-
nych krajach, np. Izraelu [33].

Zwraca uwage, ze Najwyzsze oceny sa przypisywane jako-
$ci zycia w obszarze relacje rodzinne, pomimo trudnosci
zwiazanych z psychologiczna adaptacja do gtuchoty dziec-
ka, jakich do$wiadczajg rodziny matych dzieci [38,39].
Trudno$ci adaptacyjne w tej nowej dla rodziny sytuacij,
a takze inne problemy, jakich doswiadcza¢ mogg rodzice
dzieci gluchych [27,29,30,39], staja si¢ niejednokrotnie zro-
dlem silnych negatywnych emocji, cierpienia, wycofywa-
nia z kontaktéw z innymi ludZzmi czy wrecz izolacji. Moz-
na przypuszczad, ze tak relatywnie wysokie oceny jakoéci
zycia w dziedzinie relacje rodzinne zawierajg takze ocze-
kiwania oceniajacych je matek, a nie zawsze stanowig re-
zultat konfrontacji z do§wiadczang realng sytuacjg rodzi-
ny w omawiane;j sferze.

Problemy, jakich do$wiadczajg rodziny, zwigzane z kon-
sekwencjami stwierdzenia niepelnosprawnosci (gluchoty)

u dziecka, jak i sposdb radzenia sobie z nimi, staja si¢ jed-
nym z psychologicznych uwarunkowan funkcjonowania
rodzin z matym dzieckiem gluchym w relacjach spotecz-
nych. Niska jako$¢ zycia rodziny w sferach interakcje spo-
teczne, a takze wsparcie innych 0s6b wskazuje na obszar pro-
blemowy w badanych rodzinach, lecz mozliwo$¢ dokonania
zmiany w tych sferach zalezy przede wszystkim od samych
rodzin. Jednak aby tak sie stalo, niejednokrotnie niezbed-
na jest profesjonalna (np. psychoterapia) badz nieprofesjo-
nalna pomoc psychologiczna w formie np. grup wsparcia
dla rodzicéw dzieci niepelnosprawnych lub z innymi pro-
blemami [38,40,41]. Ponadto nalezy zwréci¢ uwage, ze pa-
radoksalnie matki nisko oceniajg znaczenie jakosci zycia
rodzin w obszarze wsparcie innych 0séb z otoczenia, zna-
jomych i przyjaciol, co moze stanowi¢ konsekwencje uru-
chamianych mechanizméw obronnych (np. zaprzeczanie)
wobec do$wiadczanego przez nie lgku, np. przed spotecz-
nym odrzuceniem. Z drugiej strony kontekst spoteczny zy-
cia rodzin z dzie¢mi niepelnosprawnymi jest wciaz — pomi-
mo dokonujacych si¢ zmian — niejednokrotnie negatywny,
a przez to nie do$¢ wspierajacy, co takze odzwierciedla ni-
ska ocena jakosci ich zycia w omawianych sferach zwia-
zanych ze spolecznym funkcjonowaniem rodzin [25,26].

Z kolei wysokie oceny zostajg przypisane przez matki dzie-
ci gluchych jakosci zycia rodziny w obszarze: wsparcie w ra-
mach specjalistycznych ustug — rodzice dzieci gluchych,
lecz takze i z innymi niepelnosprawnos$ciami, zwracajg
si¢ po pomoc i wsparcie do specjalistow: lekarzy, logope-
déw, psychologéw, pedagogoéw, przy czym czesto specjali-
stow uznaja za najwazniejsze zrodlo wsparcia [21,24]. Jak
pokazaly przeprowadzone badania, wsparcie w ramach spe-
cjalistycznych ustug ma wigksze znaczenie dla rodzin (ma-
tek) z nizszym wyksztalceniem.

Okazalo sie, ze w ocenie jako$ci zycia rodzin z dzieckiem
gluchym istotna role odgrywa wyksztatcenie matki. Wy-
ksztalcenie rodzicéw uznaje si¢ za skladowa statusu spo-
teczno-ekonomicznego rodziny [42]. Matki malych dzieci
gluchych, ktore maja wyzsze wyksztalcenie, wyzej ocenia-
ja jakos¢ zycia rodziny w sferach: wsparcie innych osob, in-
terakcje spoleczne oraz czas wolny i rekreacja, co oznaczaé
moze, ze efektywniej niz matki o nizszym wyksztalceniu
radzg sobie w tych sferach. Podobne rezultaty otrzyma-
no w badaniach nad jakoscig zycia rodzin wychowuja-
cych dzieci z zaburzeniami neurorozwojowymi w Izra-
elu w odniesieniu do zwigzku wyksztalcenia z jako$cia
zycia rodzin w obszarze, jakim jest wsparcie innych 0séb,
a takze sytuacja finansowa rodziny [33]. Wynik ten suge-
ruje, ze matki malych dzieci gluchych, ktére maja nizsze
wyksztalcenie, szczegélnie potrzebowaé moga specjali-
stycznego wsparcia.

Oceny jakosci zycia rodziny z malym dzieckiem gluchym
w poréwnaniu z ocenami w rodzinach dzieci z innymi niz
gluchota niepelnosprawnosciami [36] wypadaja znaczaco
lepiej nie tylko globalnie (tendencja), lecz takze w dziedzi-
nach takich, jak: zdrowie rodziny, relacje rodzinne, wspar-
cie innych os6b, system wartosci, czas wolny i rekreacja.
Takiej sytuacji moze sprzyjaé wczesne objecie dzieci ghu-
chych i ich rodzin opieka specjalistyczna, w tym zwigzana
z kwalifikacja do zaopatrzenia dzieci gluchych w implanty
$limakowe [17]. Rodzice bardzo szybko maja mozliwos¢
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poznania innych rodzicéw dzieci gluchych i nawigzania
z nimi kontakt6w, a takze skorzystania z oferty turnusow
rehabilitacyjnych dla dzieci z implantami §limakowymi,
jak i innych form profesjonalnego wsparcia.

Otrzymane wyniki wskazuja tez na role plci dziecka w oce-
nie jakosci zycia rodziny matych dzieci gtuchych. Matki
dziewczynek oceniaja jako$¢ zycia rodzin z dzieckiem ghu-
chym jako wyzsza w dziedzinie czas wolny i rekreacja czy
w zakresie przejawianej inicjatywy w sferze wsparcie w ra-
mach specjalistycznych ustug. By¢ moze na wigksza inicja-
tywe w tej sferze pozwala im nizszy poziom doswiadcza-
nego stresu rodzicielskiego zwigzanego z plcig dziecka,
podobnie jak ma to miejsce w populacji ogélnej — mat-
kom dziewczynek o typowym rozwoju towarzyszy mniej-
sze nasilenie stresu rodzicielskiego w poréwnaniu do ma-
tek chlopcow [43].

Wiek dziecka gluchego okazal si¢ réznicowaé oceng ja-
kosci zycia rodziny przez matki. Matki dzieci mlodszych,
do 2 roku zycia, do$wiadczaja mniejszej stabilizacji
w sferach: relacje rodzinne i system wartosci uznawa-
nych w zyciu za wazne. Wynik ten wpisuje si¢ w proces
psychologicznej adaptacji rodziny do gluchoty dziecka,
w ktérym zazwyczaj pierwsze 2 lata od momentu posta-
wienia diagnozy u niego gluchoty okazuja si¢ okresem
destabilizacji i dezorganizacji zycia rodziny o réznym
nasileniu i czasie trwania [2,10-12,18-20,27,29,30,38].
Okres od 1 roku do 2 lat od diagnozy gtuchoty u dziec-
ka cechuje si¢ wigkszym nasileniem depresyjnosci u ma-
tek [29].

Satysfakcja ogdlna matek z jakosci zycia rodzin z matym
dzieckiem gluchym pozostaje w zwiazku z funkcjonowa-
niem rodziny w obszarach: relacje rodzinne i wsparcie in-
nych 0s6b, czyli sfer ze soba powiazanych psychologicznie,

Pis$miennictwo

jak to zostalo wcze$niej pokazane. Im wyzsza w percepcji
matek jako$¢ relacji rodzinnych, a w zwiazku z tym wieksze
mozliwosci siegania po wsparcie innych 0sob, tym wigkszej
satysfakcji 0ogdlnej z jakosci zycia rodzin nalezy oczekiwac.

Zaprezentowane badania nad jako$cig zycia rodzin z ma-
tym dzieckiem gluchym sg pierwszymi w naszym kraju ba-
daniami, ktére obejmuja te populacje rodzin. W przyszlosci
istotne byloby stworzenie norm ogélnopolskich zastosowa-
nego w badaniach kwestionariusza FQOL-2006 w odnie-
sieniu do rodzin z dzieckiem o typowym rozwoju. Takze
badania na podjety temat nalezaloby rozszerzy¢ na roz-
ne grupy wiekowe dzieci gltuchych, jak i badania podtuz-
ne. Uzyskane wyniki wpisuja si¢ we wzorzec jakosci Zycia
rodziny z innymi niz gtuchota niepelnosprawnosciami.

Badania na podjety temat stanowa wazny obszar poszu-
kiwan zaréwno dla praktyki klinicznej, jak i teorii. Coraz
czedciej w ,,jakosci” srodowisk rodzinnych upatruje sie
uwarunkowan rozwoju psychospotecznego, w tym jezy-
kowego dzieci gluchych, ktére niejednokrotnie — pomi-
mo podobnych mozliwos$ci stuchowych i posiadanego po-
tencjatu rozwojowego — rozwijajg si¢ znaczaco odmiennie
[42]. Badania nad szeroko rozumiang jakoscia zycia ro-
dzin z matym dzieckiem gluchym pozwolg na lepsze zro-
zumienie jej wptywu na rozwdj dziecka, a co za tym idzie
- zaproponowanie odpowiednich form interwencji psy-
chologicznej, jak i oddziatywan i rozwiagzan spoza obsza-
ru psychologii.
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