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Streszczenie

Wprowadzenie: W myśl podejścia skoncentrowanego na rodzinie (FCA) to rodzina odgrywa wiodącą rolę we wspieraniu dziecka 
z zaburzeniami słuchu w rozwoju, leczeniu i rehabilitacji. Jakość życia rodziny staje się zarówno celem interdyscyplinarnej diagno-
zy, jak i podejmowanych oddziaływań na jej rzecz. Jak dotąd nie ma badań nad jakością życia rodzin z dzieckiem z centralnymi za-
burzeniami przetwarzania słuchowego (APD). W niniejszym badaniu postawiono pytanie o jakość życia rodzin z dzieckiem z APD, 
zwłaszcza w obszarze wsparcia specjalistycznego i wsparcia społecznego, oraz porównano jakość życia rodzin z dzieckiem z APD z ja-
kością życia rodzin z dziećmi z różnymi niepełnosprawnościami.
Materiał i metody: Badaniami objęto 38 rodzin z dziećmi z APD w wieku średnio 9,8 lat. Rodzice wypełnili kwestionariusz Family 
Quality of Life Survey-2006 (FQOLS-2006), który pozwala na ocenę jakości życia rodzin w 9 obszarach życia: Zdrowie rodziny, Sytu-
acja finansowa, Relacje rodzinne, Wsparcie innych osób, Wsparcie w ramach specjalistycznych usług, System wartości, Kariera zawodo-
wa i przygotowanie do kariery, Czas wolny i rekreacja, Interakcje społeczne.
Wyniki: Otrzymane wyniki wskazują na wyższą – na poziomie tendencji statystycznej – jakość życia ogółem rodzin z dzieckiem z APD 
w porównaniu do jakości życia rodzin z dziećmi z różnymi niepełnosprawnościami (oprócz głuchoty), lecz podobną do jakości życia rodzin 
z małymi dziećmi głuchymi. Badane rodziny z dzieckiem z APD najwyższą jakość życia przypisały obszarom: Relacje rodzinne, Zdrowie 
rodziny oraz Kariera zawodowa. Najniższe oceny jakości życia otrzymano w obszarach: Wsparcie w ramach specjalistycznych usług, Wpar-
cie innych osób oraz Interakcje społeczne. Wśród usług specjalistycznych, z jakich korzystają rodziny z dzieckiem z APD, przeważa opieka 
medyczna świadczona przez lekarzy różnych specjalności (54%), w tym lekarzy psychiatrów (20%), na kolejnym miejscu plasują się: tera-
pia logopedyczna (47%) oraz terapia psychologiczna wraz z poradnictwem psychologicznym i psychoterapią dla rodziców/rodzin (44%).
Wnioski: Wyniki badania pozwalają na stwierdzenie, że dotychczasowe usługi specjalistyczne oferowane dzieciom z APD i ich rodzi-
nom są niewystarczające względem istniejących potrzeb dzieci z APD oraz ich rodzin. Obszar ten z pewnością wymaga dalszych ba-
dań. FCA stwarza szansę na zmianę istniejącej sytuacji rodzin z dzieckiem z APD.
Słowa kluczowe: jakość życia rodziny • FQOLS-2006 • zaburzenia przetwarzania słuchowego (APD) • dziecko z APD • wsparcie spo-
łeczne • wsparcie w ramach specjalistycznych usług

Abstract

Introduction: According to the Family Centered Approach (FCA), the family plays a  leading role in supporting a child’s develop-
ment, rehabilitation, and treatment. A family’s quality of life becomes an interdisciplinary diagnostic target as well as the aim of the 
intervention. So far, there have been no studies on the quality of life of families with children with central auditory processing disor-
ders (APD). The study investigates the problem of the quality of life of families with a child with APD, particularly in terms of spe-
cialist support and social support. This study aimed to compare the quality of life of families with a child with APD to the quali-
ty of life of families with a child with different impairments.
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Material and methods: The study involved 38 families with children with ADP aged on average 9.8 years. Parents filled in the Family 
Quality of Life Survey-2006 (FQOLS-2006). FQOLS-2006 assesses the quality of life of a family in several aspects: Health of the fam-
ily, Financial well-being, Family relationships, Support from others, Support from disability-related services, Influence of values, Careers 
and preparing for careers, Leisure and recreation, Community interactions.
Results: The results obtained in this study show higher, on the level of statistical trend, quality of life of families with chil-
dren with APD compared to families of children with different impairments (excluding deafness). It was similar to the quali-
ty of life of families with small deaf children. Studied families with APD have scored the highest quality of life in the domains 
Family relationships, Health of the family, and Careers and preparing for careers. The lowest scores in the quality of life were in the 
domains Support from disability-related services, Support from others, and Community interactions. Among the specialist servic-
es used by families of children with APD dominates medical care provided by physicians of different specialties (54%), includ-
ing psychiatrist (20%), then speech and language therapy (47%), psychological therapy including psychological counseling and 
psychotherapy for parents/families (44%).
Conclusions: We can infer that the present offer of services for children with APD and their families is insufficient in terms of their 
needs. The FCA creates a chance to change the current situation of families with children with APD in this regard.
Key words: family quality of life • FQOLS-2006 • auditory processing disorders (APD) • APD child • social support • support from 
specialist services

Wprowadzenie

Badania nad jakością życia rodziny (ang. Family Quali-
ty of Life, FQoL) zazwyczaj są podejmowane wówczas, gdy 
u dziecka zostaje zdiagnozowana niepełnosprawność, prze-
wlekła lub poważna choroba lub też występują inne proble-
my rozwojowe. Nie bez przyczyny w podejściu skoncentro-
wanym na rodzinie (ang. Family-Centered Approach, FCA), 
którego istotną cechą jest traktowanie rodziny jako cało-
ści, upatruje się optymalnego rozwiązania sytuacji dziecka 
z niepełnosprawnością i  jego rodziny. Jak wynika z opu-
blikowanego przeglądu piśmiennictwa na ten temat [1], 
w wielu krajach FCA jest obecne w opiece zdrowotnej, róż-
nego rodzaju usługach terapeutycznych/rehabilitacyjnych, 

wczesnej interwencji i wczesnej edukacji, edukacji specjal-
nej i powszechnej. O istocie tego podejścia stanowią jego 
następujące właściwości: zaangażowanie rodziców w podej-
mowanie decyzji dotyczących dziecka/rodziny, współpra-
ca i partnerstwo, wzajemny szacunek (rodzica i terapeuty/
specjalisty), koncentracja na mocnych stronach rodziny/sy-
tuacji, zindywidualizowane i elastyczne świadczenie usług, 
dzielenie się informacjami (ang. sharing), upodmiotowie-
nie. Stwierdzono, że wykorzystanie podejścia skoncentro-
wanego na rodzinie sprzyja efektywności opieki zdrowotnej 
i zwiększa satysfakcję rodzin ze świadczonych usług [1,2], 
natomiast organizacja usług skoncentrowanych na rodzinie 
należy do dobrych praktyk (ang. best practices) służących 
optymalnemu rozwojowi dziecka [3].

Wykaz skrótów

Skrót Rozwinięcie skrótu Odpowiednik w języku polskim

ADHD Attention-Deficit Hyperactivity Disorder zespół nadpobudliwości psychoruchowej z deficytem uwagi

APD Auditory Processing Disorders zaburzenia przetwarzania słuchowego

ASD Autism Spectrum Disorder spektrum zaburzeń autystycznych

ASHA American Speech-Language-Hearing 
Association Amerykańskie Stowarzyszenie Mowy, Języka i Słuchu

BSA British Society of Audiology Brytyjskie Towarzystwo Audiologiczne

DD Developmental Delays opóźnienia rozwojowe

FCA Family-Centered Approach podejście skoncentrowane na rodzinie

FPT Frequency Pattern Test test sekwencji częstotliwości

FQoL Family Quality of Life jakość życia rodziny

KORP Karty Oceny Rozwoju Psychoruchowego –

PSS-10 Perceived Stress Scale Skala Odczuwanego Stresu (PSS-10)

SI Sensory Integration integracja sensoryczna

SLI Specific Language Impairment specyficzne zaburzenia językowe

SPPS Stymulacja Polimodalna Percepcji 
Sensorycznej –

SPR Skala Postaw Rodzicielskich –
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Wśród koncepcji dotyczących jakości życia rodziny naj-
bardziej rozpowszechniony jest integracyjny i wielowy-
miarowy model zaproponowany pod koniec lat 90. XX w. 
przez badaczy z Kanady – Ivana Browna i wsp. [4‒6]. Ich 
zdaniem: „Jakość życia rodziny dotyczy stopnia, w jakim 
jednostki doświadczają własnej jakości życia w kontekście 
rodzinnym, a także tego, w jaki sposób rodzina jako ca-
łość ma możliwości wykorzystania swoich ważnych zaso-
bów/możliwości i osiągnięcia swoich celów w społeczno-
ści i społeczeństwie, którego jest częścią” [4]. W wyniku 
prac nad teoretyczną podbudową FQoL oprócz opraco-
wania konceptualizacji tego pojęcia powstało też narzę-
dzie do oceny jakości życia rodzin: Family Quality of Life 
Survey-2006 (FQOLS-2006) [7], w którym uwzględniono 
9 dziedzin życia rodziny: Zdrowie rodziny1, Sytuacja fi-
nansowa, Relacje rodzinne, Wsparcie innych osób, Wspar-
cie w ramach specjalistycznych usług, System wartości, Ka-
riera zawodowa i przygotowanie do kariery, Czas wolny 
i  rekreacja, Interakcje społeczne, oraz 6 wymiarów, w  ja-
kich jakość życia rodziny w każdej z dziedzin jest ocenia-
na: Znaczenie, Szanse2, Inicjatywa, Osiągnięcia, Stabiliza-
cja i Satysfakcja.

W późniejszych latach podejście identyfikujące sfery czy 
obszary życia rodzin podlegające ocenie/pomiarowi pod 
względem ich jakości uzyskało miano „funkcjonalnego” 
[8]. Efektem opracowania narzędzia FQOLS-2006 są bada-
nia nad jakością życia rodzin z dziećmi z różnymi niepeł-
nosprawnościami i schorzeniami prowadzone w różnych 
krajach, w tym m.in. Kanadzie, Australii, Izraelu [5,6,9], 
a także w Polsce [6,10,11]. Podsumowując ich wyniki, moż-
na powiedzieć, że jakość życia rodzin z dziećmi z różny-
mi niepełnosprawnościami i zaburzeniami neurorozwo-
jowymi ma charakterystyczny wzorzec, na który składają 
się podobne oceny wybranych dziedzin życia rodzin do-
konywane przez ich członków, głównie matki. Najwyż-
sze z nich dotyczą dziedzin takich jak: Relacje rodzinne, 
Zdrowie rodziny oraz Wsparcie w ramach specjalistycz-
nych usług, najniższe wiążą się zaś ze wsparciem społecz-
nym otrzymywanym przez rodziny od innych osób i In-
terakcjami społecznymi w lokalnej społeczności [6,9‒11].

Im lepsza jakość funkcjonowania danej rodziny jako ca-
łości, wyrażana np. jakością relacji między małżonkami 
[12] czy funkcjonowaniem systemu rodzinnego [13], tym 
większa szansa na to, że rodzina poradzi sobie z zaist-
niałymi problemami, np. zaburzeniami przejawianymi 
przez dziecko, do jakich należą m.in. (centralne) zabu-
rzenia przetwarzania słuchowego (ang. Auditory Proces-
sing Disorders, APD). Istotne w  takiej sytuacji jest zna-
lezienie i skorzystanie z różnych źródeł i form wsparcia, 
zarówno specjalistycznego (medycznego, psychologicz-
nego czy rehabilitacyjnego), jak i wsparcia społecznego 
– poczynając od najbliższej rodziny, poprzez dalszą ro-
dzinę, przyjaciół i znajomych, po szeroko rozumiane oto-
czenie społeczne.

1 W artykule w odniesieniu do pojęć reprezentujących 9 dziedzin 
życia rodziny oraz ich 6 wymiarów, które jednocześnie są ocenia-
ne za pomocą FQOLS-2006, zastosowano pisownię wielką literą 
oraz kursywę.

2 Wymiar Szanse w  pierwotnej polskiej wersji kwestionariusza 
FQOLS-2006 został przetłumaczony jako Możliwości [6].

Dzieci z centralnymi zaburzeniami 
przetwarzania słuchowego

W ostatnim ćwierćwieczu w piśmiennictwie zarówno pol-
skim, jak i zagranicznym pojawiły się stosunkowo liczne 
publikacje naukowe na temat trudności związanych z (cen-
tralnymi) zaburzeniami procesów przetwarzania słucho-
wego (APD) u dzieci, których słuch obwodowy jest w nor-
mie, i proponowanych metod terapii. Zgodnie z kryteriami 
ASHA zdiagnozowanie APD możliwe jest między 6 a 7 ro-
kiem życia [14]. APD znacznie częściej występuje u chłop-
ców niż u dziewczynek [15]. Katz [16,17] opisał te zabu-
rzenia jako niemożność pełnego wykorzystania słyszanego 
sygnału akustycznego przy prawidłowym jego odbiorze 
w strukturach obwodowych. Z kolei Brytyjskie Towarzy-
stwo Audiologiczne (British Society of Audiology, BSA) 
podkreśla, że zaburzenia przetwarzania słuchowego wyni-
kają z nieprawidłowej czynności mózgu charakteryzującej 
się niewłaściwym rozróżnianiem, separacją, grupowaniem, 
lokalizacją i porządkowaniem bodźców [17,18].

Różni autorzy zwracają uwagę, że zaburzenia procesów 
przetwarzania słuchowego skutkują u dzieci trudnościami 
w codziennym funkcjonowaniu, takimi jak problemy z: ro-
zumieniem mowy w hałasie, rozumieniem mowy znie-
kształconej, rozumieniem dłuższych wypowiedzi, pytań 
i instrukcji podawanych ustnie; dzieci z APD mają trud-
ności z uczeniem się ze słuchu, a także robieniem nota-
tek ze słuchu, często dopytują, proszą o powtórzenie in-
formacji, nieraz mają trudności z opanowaniem czytania, 
pisania, wypadają słabiej w testach i sprawdzianach wyma-
gających polegania w przeważającym stopniu na analizato-
rze słuchowym. U niektórych dzieci mogą też występować 
trudności ze zrozumieniem mowy wynikające ze zmian 
prozodycznych [14,17‒19].

Reasumując, trudności, jakich doświadczają dzieci z APD, 
wiążą się z  funkcjonowaniem słuchowym; obserwowa-
ny jest negatywny ich wpływ ujawniający się w aktyw-
ności skoncentrowanej na zadaniu (ang. task-oriented), 
w którą zaangażowane są: procesy pamięci, uwagi, języ-
kowe oraz czytanie [20]. Zaburzenia APD mogą współ-
występować z zaburzeniami neurorozwojowymi takimi 
jak: dysleksja, ADHD, SLI, DD, ASD [20,21], zaburze-
niami rozwoju mowy, języka i /lub artykulacji [18], za-
burzeniami emocjonalno-społecznymi oraz trudnościa-
mi szkolnymi [22‒24].

Rozwój psychoruchowy dzieci z APD jest przedmiotem 
nielicznych wciąż badań. Badania wstępne nad siedmio-
latkami ze zdiagnozowanymi APD (lecz z wykluczeniem 
innych zaburzeń neurorozwojowych w momencie pro-
wadzenia badań, takich jak: dysleksja, ADHD, SLI, DD, 
ASD) zostały przeprowadzone przez Małgorzatę Ganc 
[25] z  wykorzystaniem Kart Oceny Rozwoju Psychoru-
chowego (KORP) [26]. Uzyskane wyniki wskazują na ni-
ski poziom funkcjonowania w wielu sferach badanych 
dzieci. W zakresie rozwoju ruchowego i motoryki pre-
cyzyjnej niskie wyniki uzyskało odpowiednio 47% i 52% 
dzieci, w zakresie komunikacji i mowy 57%, w obszarze 
wiedzy i uczenia się 38%. Rozwój funkcji behawioralnych 
u ponad 40% badanych dzieci znajdował się na niskim 
poziomie w porównaniu do grupy normatywnej, a spo-
strzeganie wzrokowe i lateralizację na poziomie niskim 
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stwierdzono u co 3. dziecka. Natomiast niski poziom roz-
woju emocjonalno-społecznego w odniesieniu do gru-
py dzieci o  typowym rozwoju wykazało 14% badanych 
dzieci 7-letnich.

Problemy emocjonalno-społeczne u dzieci z APD w wie-
ku szkolnym (od 7 do 14 lat), jak wynika z naszych in-
nych badań, występują w znacząco większym nasileniu niż 
u rówieśników o typowym rozwoju, dotyczy to zwłaszcza 
sfery nadaktywności i koncentracji uwagi, emocji oraz 
kontaktów z  rówieśnikami [22]. Z kolei z badań prze-
prowadzonych w Niemczech [27] wynika, że dziewczęta 
z APD w wieku od 12 do 15 lat doświadczają większego 
stresu niż chłopcy z APD w podobnym wieku. Ponadto, 
niezależnie od płci, odczuwany poziom stresu był wyższy 
w przypadku sytuacji społecznych, takich jak np. „kłótnia 
z kolegą” czy „problemy z pracą domową”, niż w przypadku 
sytuacji związanych z trudnościami wynikającymi z APD, 
jak np. „rozumienie nie do końca, o czym inni mówią lub 
z czego się śmieją” czy „pytania po kilka razy z powodu 
nierozumienia czegoś, co mówią inni”.

Rodzina/rodzice dziecka z centralnymi 
zaburzeniami przetwarzania słuchowego 
– perspektywa psychologiczna

W kontekście dzieci z APD i ich problemów powstaje py-
tanie o psychologiczne funkcjonowanie rodziców, a sze-
rzej – o jakość życia rodzin wychowujących dzieci z tymi 
zaburzeniami. Z badań wynika, że odczuwany przez mat-
ki dzieci z APD ogólny stres (mierzony Skalą Odczuwane-
go Stresu, PSS-10) ma przeciętne nasilenie. Natomiast niż-
szy poziom tego stresu odczuwają w przeprowadzonych 
badaniach matki z takimi cechami osobowości, jak (wyż-
sza) stabilność emocjonalna i ekstrawersja [28]. Z kolei 
postawy rodzicielskie (mierzone Skalą Postaw Rodziciel-
skich, SPR) rodziców dzieci z APD (w wieku od 6 do 17 lat) 
– w porównaniu do postaw rodziców dzieci z populacji 
ogólnej rozwijających się typowo – charakteryzują się: 
nieco mniejszą akceptacją, zwiększonymi wymaganiami, 
jak i ochranianiem, mniejszym przyzwoleniem na auto-
nomię, a  także zdecydowanie wyższą niekonsekwencją 
względem dziecka [29].

Interesującym wynikiem są istotne różnice występujące 
między matkami i ojcami w nasileniu postaw rodziciel-
skich w grupie rodziców dzieci z APD [30], obserwowa-
ne także w populacji ogólnej rodziców i  ich dzieci [31]. 
W porównaniu z ojcami matki charakteryzowała postawa 
większej akceptacji, jak i ochraniania dziecka z APD, na-
tomiast w odniesieniu do pozostałych badanych postaw 
nie stwierdzono istotnych różnic [30].

Z postawami rodzicielskimi pozostaje w związku efektyw-
ność terapii pn. Stymulacja Polimodalna Percepcji Sen-
sorycznej Skarżyńskiego (SPPS) – jednej z metod propo-
nowanych dzieciom z zaburzeniami koncentracji uwagi 
słuchowej [30,32]. Dla przykładu, dzieci z APD, których 
matki były w stopniu wysokim niekonsekwentne wobec 
dziecka, osiągały mniejszą skuteczność terapii SPPS w za-
kresie poprawy w Teście Sekwencji Częstotliwości (Frequ-
ency Pattern Test, FPT) mierzonej po terapii w porów-
naniu z wynikiem przed jej zastosowaniem [30]. Jednak 
dotąd nie badano jakości życia rodzin z dzieckiem z APD 

ocenianej w ujęciu funkcjonalnym z wykorzystaniem na-
rzędzia FQOLS-2006.

Cel pracy

Celem pracy jest ocena jakości życia rodzin z dzieckiem 
z APD za pomocą kwestionariusza FQOL-2006. Ponad-
to postawiono pytanie, czy w badanych rodzinach różni 
się ona od jakości życia rodzin z dziećmi z innymi niepeł-
nosprawnościami (badania przeprowadzone przez Dorotę 
Otapowicz, Agnieszkę Sakowicz-Boboryko i Dorotę Wy-
rzykowską-Koda [10]) oraz jakości życia rodzin z małymi 
dziećmi głuchymi (badania przeprowadzone przez Joannę 
Kobosko i wsp. [11]). Dodatkowo celem pracy było przyjrze-
nie się wsparciu społecznemu, w tym specjalistycznemu, ja-
kie otrzymują rodziny z dzieckiem z APD, a co za tym idzie 
– analiza jakościowa (FQOL-2006/część A) trzech dziedzin 
jakości życia rodzin: Wsparcie innych osób, Wsparcie w ra-
mach specjalistycznych usług oraz Interakcje społeczne, któ-
re to sfery uzyskały w przeprowadzonych badaniach naj-
niższe oceny rodziców z dzieckiem z APD.

Materiał i metody

Uczestnicy badań

W badaniach uczestniczyło 38 rodziców dzieci z APD 
(30 matek, 8 ojców) w wieku od 30 do 48 lat (średnio 
39,6 lat). Wykształcenie wyższe miało 23 (60,5%) rodziców, 
niepełne wyższe (pomaturalne lub licencjackie) 3 (7,9%), 
a średnie 12 (31,6%) osób. W związku małżeńskim pozo-
stawało 27 (71,1%) badanych rodziców, a w związku niefor-
malnym 3 (7,9%). Status rozwiedzionych miało 6 (15,8%) 
rodziców, a 1 (2,6%) matka była wdową.

Grupę dzieci z APD stanowiło 28 chłopców i 10 dziew-
czynek, w wieku od 7 do 13 lat i 5 miesięcy (średnio 9 lat 
i 10 miesięcy). Zaburzenia APD były zdiagnozowane zgod-
nie z kryteriami ASHA [14] i obowiązującymi procedura-
mi [33]. U badanych dzieci nie występowały zaburzenia 
takie jak: dysleksja, ADHD, DD, SLI, ASD. Ocena audio-
metryczna wykazała, że u badanych dzieci słuch obwo-
dowy jest w normie (dzieci nie korzystały z aparatów słu-
chowych). Zaburzenia w rozwoju mowy w tej grupie (lecz 
niezdiagnozowane jako SLI) zgłaszało 28 (73,7%) rodzi-
ców, a u 10 (26,3%) dzieci mowa rozwijała się prawidłowo. 
Zaburzenia artykulacji występowały u 31 (81,6%) dzieci, 
natomiast u 7 (18,4%) wymowa była prawidłowa. Według 
informacji od rodziców zawartych w ankiecie informacyj-
nej inne problemy zdrowotne, takie jak: alergie, astma, 
choroba lokomocyjna, torbiel szyszynki i in., obecne były 
u 18 (47,4%) dzieci. We wszystkich badanych rodzinach 
dzieci z APD miały rodzeństwa – od 1 do 4 (średnio 2,16).

Narzędzia badawcze

W badaniach wykorzystano kwestionariusz Jakość Życia 
Rodziny (Family Quality of Life Survey, FQOLS-2006) oraz 
ankietę informacyjną. FQOLS-2006 stworzył Ivan Brown 
z zespołem [6,7]. Polska wersja tego kwestionariusza, któ-
rej autorkami są: Ewa Zasępa, Ewa Wapiennik i Agnieszka 
Wołowicz (2010) [6], po raz pierwszy została wykorzysta-
na do badań nad rodzinami dzieci z niepełnosprawnością 
intelektualną [6,34].

Kobosko J. i wsp.: Jakość życia rodzin z dzieckiem z APD

29



Na podstawie FQOLS-2006 oceniono 9 dziedzin życia ro-
dziny, do których należą: Zdrowie rodziny, Sytuacja finan-
sowa, Relacje rodzinne, Wsparcie innych osób, Wsparcie 
w ramach specjalistycznych usług, System wartości, Kariera 
zawodowa i przygotowanie do kariery, Czas wolny i rekre-
acja, Interakcje społeczne. FQOLS-2006 składa się z części 
A i B. Część A obejmuje ocenę obiektywną jakości życia 
rodziny (zarówno ilościową, jak i jakościową), natomiast 
część B pozwala na oszacowanie subiektywnej oceny każdej 
dziedziny życia na 5-stopniowej skali typu Likerta w nastę-
pujących wymiarach: Znaczenie, Szanse, Inicjatywa, Osią-
gnięcia, Stabilność, Satysfakcja. Skala wyników ocenianych 
dziedzin życia rodziny, jak i  ich 6 wymiarów mieści się 
w zakresie od 1 do 5 punktów. Dla każdej dziedziny i jej 
wymiarów obliczane są średnie dokonanych ocen, a na-
stępnie wynik ogólny jakości życia rodziny, będący z ko-
lei średnią ocen ze wszystkich dziedzin życia. W dalszych 
analizach otrzymanych rezultatów uwzględnione zostały 
wyniki części A kwestionariusza FQOLS-2006 w odnie-
sieniu do trzech dziedzin życia rodzin (Wsparcie innych 
osób, Wsparcie w ramach specjalistycznych usług, Interak-
cje społeczne) oraz wyniki części B.

W ramach wstępnego oszacowania psychometrycznego 
polskiej wersji FQOLS-2006 dla poszczególnych dziedzin 
jakości życia rodzin współczynnik alpha Cronbacha wy-
niósł od 0,44 (Zdrowie rodziny) do 0,85 (Czas wolny i re-
kreacja), przy czym większość uzyskała wartości powy-
żej 0,7 [6].

Z kolei ankieta informacyjna obejmowała pytania do-
tyczące informacji socjodemograficznych w  odniesie-
niu do dziecka (płeć, wiek) i  rodzica (wiek, wykształce-
nie, status małżeński/partnerski, liczba dzieci), a  także 

danych związanych z innymi niż APD problemami zdro-
wotnymi dziecka.

Procedura badań

Kwestionariusz FQOLS-2006 oraz ankietę informacyjną 
wypełniali rodzice (matka lub ojciec) podczas hospitaliza-
cji dzieci w Instytucie Fizjologii i Patologii Słuchu. Wyni-
ki części B kwestionariusza FQOLS-2006 zostały porów-
nane (test t, p < 0,05) do wyników uzyskanych za pomocą 
tego samego narzędzia w badaniach rodzin dzieci z niepeł-
nosprawnościami innymi niż głuchota (Otapowicz i wsp. 
2016) [10], a także do wyników badań nad rodzinami z ma-
łymi dziećmi głuchymi (Kobosko i wsp. 2020) [11]. W ba-
daniach tych oceny jakości życia rodzin dokonywały wy-
łącznie matki. W odniesieniu do rodzin z dzieckiem z APD 
analizie jakościowo-ilościowej zostały poddane trzy dziedzi-
ny życia rodzin: Wsparcie innych osób, Wsparcie w ramach 
specjalistycznych usług, Interakcje społeczne.

Wyniki

Poniżej zaprezentowano dane ilościowe (FQOLS-2006/
część B) oraz dane jakościowo-ilościowe w  3 dziedzi-
nach życia rodzin z dzieckiem z APD o najniższych oce-
nach, a mianowicie: Wsparcie innych osób (FQOLS-2006/
IV/część A), Wsparcie w ramach specjalistycznych usług 
(FQOLS-2006/V/część A) oraz Interakcje społeczne 
(FQOLS-2006/IX /część A).

Jakość życia rodzin z dzieckiem z APD

Najwyżej ocenionymi przez rodziców dziedzinami ży-
cia rodziny są: Relacje rodzinne, a  następnie Zdrowie 

Tabela 1. Jakość życia rodzin z dzieckiem z APD – porównanie wyników (M – średnia; SD – odchylenie standardowe; p – poziom istotności) 
z jakością życia rodzin małych dzieci głuchych [11] i rodzin dzieci z innymi niepełnosprawnościami [10] w wyodrębnionych dziedzinach 
i ogólnej jakości życia (FQOLS-2006/część B).

Table 1. The quality of life of families with APD children – comparison of the results (M – mean value; SD – standard deviation; p – signifi-
cance level) with the quality of life of families with young deaf children [11] and families with children with other disabilities [10] in selected 
domains and overall quality of life (FQOLS-2006/part B).

Dziedzina jakości życia (FQoLS-2006)
Rodzina z dzieckiem 

z APD  
(n = 38) M (SD)

Rodzina z dzieckiem 
głuchym1  

(n = 50) M (SD)

Rodzina z dzieckiem 
niepełnosprawnym2 

(n = 31) M (SD)

Zdrowie rodziny 3,73 (0,61) 3,72 (0,89) 3,19 (0,91)**

Sytuacja finansowa 3,53 (0,47) 3,53 (0,76) 3,27 (0,88)

Relacje rodzinne 3,94 (0,47) 3,97 (0,74) 3,16 (0,95)***

Wsparcie innych osób 3,22 (0,20) 3,21 (0,76) 2,82 (0,78)**

Wsparcie w ramach specjalistycznych usług 3,31 (0,38) 3,70 (0,81)** 3,52 (1,08)

System wartości 3,34 (0,27) 3,36 (0,85) 2,55 (1,45)***

Kariera zawodowa członków rodziny 3,71 (0,29) 3,36 (0,99)* 3,22 (0,86)**

Czas wolny i rekreacja 3,46 (0,31) 3,56 (0,77) 3,16 (0,71)

Interakcje społeczne 3,22 (0,24) 3,22 (0,81) 3,01 (0,71)#

Wynik ogólny jakości życia (QOL ogółem) 3,47 (0,56) 3,51 (0,82) 3,1 (1,02)#

1  Dane  z badań opublikowanych w artykule: J. Kobosko, M. Ganc, P. Paluch, W.W. Jędrzejczak, A. Geremek-Samsonowicz, 
H. Skarżyński (2020) [11].

2   Dane  z badań opublikowanych w artykule: D. Otapowicz, A. Sakowicz-Boboryko, D. Wyrzykowską-Koda (2016) [10]. M – średnia; 
SD – odchylenie standardowe; p – poziom istotności statystycznej: # p < 0,1; * p < 0,05; ** p < 0,01; *** p < 0,001.
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Rycina 1. Jakość życia rodzin z dzieckiem z APD w wyodrębnionych dziedzinach i ogólna jakość życia (FQOLS-2006) (średnia, odchylenie 
standardowe).

Figure 1. The quality of life of families with APD children in the selected domains and general quality of life (FQOLS-2006) (mean values 
and standard deviation).

Tabela 2. Jakość życia rodzin z dzieckiem z APD w wyodrębnionych dziedzinach i ogólna jakość życia (FQOLS-2006/część B) z uwzględnie-
niem wymiarów oceny każdej dziedziny: Znaczenie, Szanse, Inicjatywa, Osiągnięcia, Stabilizacja, Satysfakcja (M – średnia; SD – odchylenie 
standardowe).

Table 2. The quality of life of families with APD children in selected domains and general quality of life (FQOLS-2006/part B) when taking 
into account dimensions in each domain: Importance, Opportunities, Initiative, Attainment, Stability, Satisfaction (M – mean value; SD – stan-
dard deviation).

Dziedzina
jakości życia
(FQoLS-2006)
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Zdrowie rodziny 4,95 (0,23) 3,36 (1,29) 3,46 (0,85) 3,61 (0,63) 3,37 (0,59) 3,66 (0,78)

Sytuacja finansowa 4,18 (0,56) 2,92 (1,05) 3,89 (0,65) 3,53 (0,65) 3,13 (0,66) 3,53 (0,65)

Relacje rodzinne 4,60 (0,55) 4,03 (0,59) 3,97 (0,59) 4,05 (0,61) 3,13 (0,41) 3,84 (0,79)

Wsparcie innych osób 3,6 (0,97) 3,42 (0,92) 2,81 (0,95) 2,81 (1,06) 3,00 (0,57) 3,66 (0,63)

Wsparcie w ramach 
specjalistycznych usług 3,94 (0,69) 3 (1,39) 3,42 (1) 3 (0,96) 3,03 (0,28) 3,47 (0,6)

System wartości 3,73 (0,93) 3,32 (1,16) 3 (0,91) 3,13 (1) 3,3 (0,64) 3,57 (0,73)

Kariera zawodowa 
członków rodziny 4,13 (0,81) 3,72 (0,92) 3,63 (1,05) 3,71 (0,96) 3,24 (0,75) 3,81 (0,65)

Czas wolny i rekreacja 4,05 (0,77) 3,39 (0,98) 3,34 (0,81) 3,26 (0,83) 3,18 (0,46) 3,55 (0,76)

Interakcje społeczne 3,76 (0,91) 3,23 (0,89) 2,87 (0,74) 2,81 (0,77) 3,08 (0,27) 3,58 (0,6)

Ogółem
(wszystkie dziedziny 
– średnia ocen dziedzin)

4,1
(0,43)

3,38
(0,34)

3,38
(0,42)

3,32
(0,43)

3,16
(0,12)

3,63
(0,12)
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rodziny i Kariera zawodowa, najniższe oceny przypisa-
no zaś dziedzinom: Wsparcie innych osób, Interakcje spo-
łeczne oraz Wsparcie w  ramach specjalistycznych usług. 
Ogólna jakość życia rodzin z dzieckiem z APD jest po-
dobna do uzyskanej w badaniach nad rodzinami z małym 
dzieckiem głuchym [11], a na poziomie tendencji staty-
stycznej – wyższa niż w  rodzinach z dziećmi z  innymi 
niepełnosprawnościami z wyjątkiem głuchoty [10]. Istot-
ne różnice na korzyść jakości życia rodzin z dzieckiem 
z APD względem rodzin z dziećmi z  innymi niepełno-
sprawnościami [10] stwierdzono w dziedzinach: Zdrowie 
rodziny, Relacje rodzinne, Wsparcie innych osób, System 
wartości, Kariera zawodowa członków rodziny, Interak-
cje społeczne (tendencja). Względem jakości życia rodzin 
z małym dzieckiem głuchym ocena jakości życia rodzin 
z dzieckiem z APD różni się jedynie w dwóch obszarach: 
Wsparcie w ramach specjalistycznych usług (ocena niższa 
w rodzinach z dzieckiem z APD) oraz Kariera zawodowa 
członków rodzin (ocena wyższa w rodzinach z dzieckiem 
z APD). Jakość życia rodzin z dzieckiem z APD jest po-
dobna we wszystkich porównywanych rodzinach w ob-
szarach: Sytuacja finansowa rodzin oraz Czas wolny i re-
kreacja (tabela 1, rycina 1).

Gdy przyjrzymy się wymiarom ocenianych dziedzin ja-
kości życia rodzin z dzieckiem z APD (tabela 2), widzi-
my, że największe Znaczenie dla rodzin ma Zdrowie oraz 
Relacje rodzinne i Sytuacja finansowa wraz z Karierą za-
wodową. W percepcji rodziców najmniejsze znaczenie ich 
rodziny przywiązują do Wsparcia innych osób. Rodzice 
dzieci z APD największych Szans dla rodziny upatrują 
w Relacjach rodzinnych i Karierze zawodowej. Natomiast 
w  wymiarze Inicjatywy najwyższe oceny w  ich podej-
mowaniu dotyczą Relacji rodzinnych, najniższe zostały 
zaś przypisane dziedzinom Wsparcie innych osób i Inte-
rakcje społeczne. Z kolei największe Osiągnięcia rodziny 
z dzieckiem z APD rodzice wiążą z Relacjami rodzinny-
mi, najmniejsze dotyczą zaś sfer Wsparcie innych osób 
i Interakcje społeczne. W wymiarze Stabilizacja najwyż-
szą jakość przypisano dziedzinie Zdrowie rodziny, naj-
niższa przypadła zaś dziedzinom: Wsparcie innych osób, 
Wsparcie w ramach specjalistycznych usług oraz Interak-
cje społeczne. Największą Satysfakcję rodzice z dzieckiem 
z  APD czerpią z  obszarów: Relacje rodzinne i  Kariera 

zawodowa, najniższą zaś z obszaru: Wsparcie w ramach 
specjalistycznych usług.

Jakość życia rodzin z dzieckiem z APD 
w wybranych dziedzinach: Wsparcie innych 
osób, Wsparcie w ramach specjalistycznych 
usług oraz Interakcje społeczne – analiza 
jakościowo-ilościowa

Wsparcie innych osób

Dziedzina ta należy do jednej z trzech najniżej ocenionych 
przez rodziców z dzieckiem z APD (tabela 1, rycina 1). Ce-
lem lepszego rozpoznania tego obszaru (FQOLS-2006/IV/
część A) w ocenie jakościowej bierze się pod uwagę: wspar-
cie praktyczne i wsparcie emocjonalne otrzymywane przez 
rodzinę od osób spoza najbliższej rodziny, a więc od krew-
nych (dalsza rodzina) oraz przyjaciół, sąsiadów i znajo-
mych (otoczenie społeczne), oraz charakterystykę życia 
społecznego rodzin w wybranych aspektach.

Wsparcie praktyczne. Na ten rodzaj wsparcia składa się 
m.in. pomoc w opiece nad członkami rodziny, zakupach 
czy zajmowaniu się domem. Tę formę wsparcia od osób 
z  dalszej rodziny zdaniem badanych rodziców otrzy-
muje: w  stopniu od dużego do średniego 48% rodzin 
z dzieckiem z APD, w niewielkim stopniu 26%, nie otrzy-
muje go wcale 16%. Ze strony znajomych i  przyjaciół 
wsparcie to otrzymuje w niewielkim stopniu niemal 30% 
rodzin, brak takiego wsparcia relacjonuje prawie 50% ro-
dziców (rycina 2). Z powyższych danych wynika, że jeśli 
wziąć pod uwagę osoby spoza najbliższej rodziny, to ro-
dzice dziecka z APD mogą liczyć na praktyczne wsparcie 
raczej ze strony dalszych krewnych niż przyjaciół, zna-
jomych czy sąsiadów.

Wsparcie emocjonalne. Ten rodzaj wsparcia, polegają-
cy m.in. na dodawaniu otuchy, słuchaniu i  rozmawia-
niu, od dalszej rodziny otrzymuje (w zakresie od bardzo 
dużego do średniego) około 65% rodzin uczestniczących 
w badaniach, natomiast od przyjaciół i sąsiadów – 42% ro-
dzin. Można więc powiedzieć, że źródłem emocjonalne-
go wsparcia są częściej osoby z dalszej rodziny niż z oto-
czenia społecznego (rycina 3).
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Rycina 2. Wsparcie 
praktyczne udzielane 
rodzinom z dzieckiem z APD 
przez dalszą rodzinę (krewni) 
oraz otoczenie społeczne 
(sąsiedzi, przyjaciele): 5 
– bardzo duże, 4 – dość duże, 
3 – średnie, 2 – małe, 1 – brak 
wsparcia (FQOLS-2006/IV 
– część A. 1a, 3a).
Figure 2. Practical support 
provided to families with 
a child with APD by further 
family (relatives) and social 
environment (neighbors, 
friends): 5 – very large, 
4 – rather large, 3 – middle, 
2 – small, 1 – no support 
(FQOLS-2006/IV – part A. 1a, 
3a).
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Życie społeczne rodziny. Rodzice dzieci z APD określili 
swoje życie społeczne jako „takie, jakie chcieliby, aby było” 
w 55%. „Nieco gorsze” okazało się w przypadku 32% ro-
dzin, a za znacząco gorsze od oczekiwań uznało je 13% 
badanych rodziców (rycina 4). W uzasadnieniach rodzi-
ców dotyczących „nieco gorszej” lub „gorszej” oceny po-
jawiały się takie wypowiedzi jak: „Rzadziej niż chciała-
bym spotykam się z sąsiadami i znajomymi, sporadycznie 
idę do kina i  teatru”; „Ciągłe zmęczenie ogranicza moje 
kontakty”; „Jako jedyny opiekun dzieci, czasami nie mam 
czasu na wyjścia”, „Nie ma życia społecznego poza rodzi-
ną, od wielu lat znajomi albo bez dzieci, albo daleko”. Ro-
dzice pozytywnie oceniający swoje życie społeczne pi-
szą m.in.: „Mam dużo znajomych i przyjaciół, na których 
mogę polegać” czy „Mam dobre kontakty w pracy, a tak-
że w organizacjach, w których działam”.

Należy dodać, że rodzice dzieci z APD niezwykle rzadko 
udzielają odpowiedzi na pytania zawarte w części A  i B 
FQOLS-2006 sformułowane w sposób otwarty i odno-
szące się np. do dziedziny Wsparcie innych osób. Przykła-
dem jest pozycja 7 (FQOLS-2006/IV – część B.7): „Pro-
simy podać, jeśli Pan/Pani zechce i uzna za stosowne, 
dodatkowe informacje i wyjaśnienia związane z otrzymy-
wanym od innych osób wsparciem emocjonalnym i prak-
tycznym”, na którą odpowiedziało 3 rodziców. Z jednej wy-
powiedzi dowiedzieć się można, że „dziadkowie przyjęli 

wnuka na 3 miesiące przed maturą do siebie i opłacają 
korepetycje”, z drugiej – o trudnej sytuacji matki biorącej 
udział w badaniach: „na co dzień nie mam nikogo bliskie-
go, ale jak jest potrzeba, dzieci zachorują, to przyjeżdża 
mama zaopiekować się nimi” – która na wsparcie społecz-
ne od osób spoza najbliższej rodziny liczyć może w nie-
wielkim stopniu lub wcale. W trzecim komentarzu znala-
zła się informacja, skąd badana rodzina czerpie wsparcie 
społeczne: „Mamy wąskie grono przyjaciół. Są to ludzie, 
którzy nas akceptują i  rozumieją. Ważne jest, aby mieć 
choć jedną osobę, która nas słucha i wspiera, niż setki, 
które się uśmiechają. Najważniejsze jest wsparcie emo-
cjonalne i to otrzymujemy”.

Tak bardzo ograniczone dane uniemożliwiają przeprowa-
dzenie pogłębionej analizy jakościowej życia rodzin z dziec-
kiem z APD w dziedzinie Wsparcia innych osób (a  także 
w pozostałych dziedzinach życia rodziny). Pozostaje też 
kwestia przyczyny braku odpowiedzi w licznych pozycjach 
kwestionariusza sformułowanych w formie pytań otwar-
tych. Z perspektywy psychologicznej możemy mówić m.in. 
o mechanizmach obronnych uruchamiających się u bada-
nych rodziców w sytuacji zagrożenia (czyli w tym wypad-
ku w konfrontacji z poruszanymi zagadnieniami), nega-
tywnych emocjach, w różnym stopniu dostępnych refleksji. 
Mogą one uniemożliwiać werbalizację doświadczeń rodzi-
ca, a w konsekwencji – udzielenie odpowiedzi.
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Rycina 3. Wsparcie 
emocjonalne udzielane 
rodzinom z dzieckiem z APD 
przez dalszą rodzinę (krewni) 
oraz otoczenie społeczne 
(sąsiedzi, przyjaciele): 
5 – bardzo duże, 4 – dość 
duże, 3 – średnie, 2 – małe, 
1 – brak wsparcia 
(FQOLS-2006/IV – część A. 2a, 
4a).

Figure 3. Emotional support 
received by families with 
a child with APD from further 
family (relatives) and social 
environment (neighbors, 
friends): 5 – very large, 
4 – rather large, 3 – middle, 
2 – small, 1 – no support 
(FQOLS-2006/IV – part A. 2a, 
4a).
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Życie społeczne poza rodziną w ocenie rodziców z dzieckiem z APD (%) 

1 – mniej więcej zgodne z oczekiwaniami

2 – nieco gorsze niż oczekiwane 

3 – znacznie gorsze niż oczekiwane 

Rycina 4. Życie społeczne poza rodziną w ocenie rodziców 
z dzieckiem z APD: 1 – mniej więcej zgodne z oczekiwaniami,   
– nieco gorsze niż oczekiwane, 3 – znacznie gorsze niż 
oczekiwane (FQOLS-2006/IV – część A. 5a).

Figure 4. Social life outside of the family in the assessment of 
parents of a child with APD: 1 – consistent with expectations, 
2 – somewhat worse than expected, 3 – significantly worse than 
expected (FQOLS-2006/IV – part A. 5a).
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Tabela 3. Usługi specjalistyczne, z jakich korzystają członkowie rodzin z dzieckiem z APD (FQOLS-2006/V – część A. 1.1–1.27).
Table 3. Specialist services used by the families with a child with APD (FQOLS-2006/V – part A. 1.1–1.27).

Nazwa usługi
Liczba rodzin z dzieckiem 

z APD korzystających 
z tej kategorii usług

(n = 38)

1. Świadczenie pieniężne 
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 7 (18,4%)

2. Praca socjalna /koordynacja usług
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 0 (0%) 

3. Asystent wspierający (osobisty lub rodziny)
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 0 (0%) 

4. Płatne usługi opiekuńcze/pielęgnacyjne
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 2 (5,3%)

5. Opieka zastępcza 0 (0%) 

6. Domowa opieka medyczna
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 0 (0%) 

7. Pomoc w pracach domowych 2 (5,3%)

8. Kształcenie specjalne
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 1 (2,6%)

9. Organizowana dzienna aktywność 1 (2,6%) 

10. Dom spokojnej starości/zakład opiekuńczo-wychowawczy
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 0 (0%)

11. Inna duża instytucja opiekuńcza 0 (0%) 

12. Usługi dla osób z uszkodzonym wzrokiem 2 (5,3%) 

13. Usługi dla osób z uszkodzonym słuchem wykraczające poza rutynowe badania
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 3 (7,9%)

14. Lekarz rodzinny (poza rutynowymi badaniami)
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 2 (5,3%)

15. Pediatra (poza rutynowymi badaniami)
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 4 (10,6%)

16.
Lekarz specjalista (określ jaki)

laryngolog (3), nefrolog (2), neurolog (2), kardiolog (4), ortopeda (5), gastrolog (1), okulista (4), 
alergolog (4), dermatolog (1), urolog (1), endokrynolog (1), pulmonolog (1), ortodonta (2), brak 

określenia (2)
13 (34,2%) 

17. Psychiatra
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 7 (18,4%) 

18. Psycholog
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 11 (28,9%) 

19. Poradnictwo /psychoterapia
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 6 (15,8%) 

20. Dietetyk
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 4 (10,6%) 

21. Terapia logopedyczna
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 18 (47,4%)

22. Pomoc przy zaburzeniach zachowania/ wsparcie behawioralne 
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 2 (5,3%)

23. Terapia zajęciowa
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 6 (15,8%) 

24. Fizjoterapia
Brak odpowiedzi – 2 (5,3%) 2 (5,3%)

25.
Inne (określ jakie)

Terapia SI (1)
Rehabilitacja (1)

2 (5,3%)
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Wsparcie w ramach specjalistycznych usług

Dziedzina ta odgrywa ważną rolę, zwłaszcza w rodzinach 
z dziećmi z różnymi problemami. Obejmuje różne rodza-
je i  formy wsparcia, np. wsparcie finansowe, poradnic-
two rodzinne, wsparcie rehabilitacyjne czy terapeutycz-
ne dla dziecka. Okazuje się, że w rodzinach z dzieckiem 
z APD Wsparcie w ramach specjalistycznych usług znala-
zło się wśród dziedzin życia najniżej ocenionych. W czę-
ści dotyczącej rodzaju usług, z  jakich korzystają objęte 
badaniami rodziny (część A FQOLS-2006/V) najczęściej 
wymieniane są usługi adresowane do dzieci: terapia lo-
gopedyczna (47%), opieka medyczna świadczona przez 
lekarzy różnych specjalności (34%), opieka psycholo-
giczna (29%). Zwraca uwagę, że prawie 20% rodzin ko-
rzysta z pomocy lekarza psychiatry (w ankiecie pytanie 
dotyczy wszystkich członków rodziny), a z profesjonal-
nej pomocy psychologicznej (poradnictwo, psychotera-
pia) – około 15% (tabela 3).

Na pytanie, czy istnieją takie usługi specjalistyczne, któ-
rych rodzina potrzebuje, lecz ich nie otrzymuje, twierdzą-
co odpowiedziało 10 (26%) rodziców. Pozostali, czyli zde-
cydowana większość badanych rodzin, korzystają z usług 
zgodnie z istniejącymi w tym zakresie potrzebami. Wśród 
przyczyn, z powodu których rodziny z dzieckiem z APD 
nie mogą korzystać z pomocy w ramach specjalistyczne-
go wsparcia, najczęściej wymieniany jest długi czas ocze-
kiwania na usługi (80%), a w dalszej kolejności – brak do-
stępności danych usług w miejscu zamieszkania rodziny 
(30%) (tabela 4).

Interakcje społeczne

W  tym obszarze oceniane jest funkcjonowanie rodzi-
ny w  lokalnej społeczności (FQOLS-2006/IX/część A), 
a uczestniczący w badaniach odnoszą się do następujących 
zagadnień: a) przynależność członków rodziny do różnych 

Tabela 4. Przyczyny, dla których rodziny (n = 10) nie mogą korzystać z pomocy w ramach specjalistycznego wsparcia (FQOLS-2006/V 
– część A. 2c).

Table 4. Reasons why families (n = 10) cannot receive support from disability-related services (FQOLS-2006/V – part A. 2c).

Określenie przyczyny
Liczba rodzin 

z dzieckiem z APD 
(n = 10)

1. Długi czas oczekiwania na usługi 8 (80%)

2. Usługi, które są obecnie oferowane, nie są wystarczające 1 (10%)

3. Usługi te nie są dostępne w naszej okolicy (proszę wymienić) 3 (30%)

4. Problemem jest transport 0 (0%)

5. Mamy trudności z dotarciem na umówione spotkania ze względu 
na trudności w poruszaniu się 0 (0%)

6. Nie wiemy, gdzie uzyskać te usługi 2 (20%)

7. Mamy trudności w zrozumieniu tego, co mówią specjaliści 0 (0%)

8. Nieżyczliwe traktowanie przez personel 0 (0%)

9. Mamy różne przekonania na temat usług wspierających 1 (10%)

10. Inne (określ dokładniej) 0 (0%)
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Miejsce zamieszkania rodzin z dzieckiem z APD (%)

1 – duże miasto

2 – średniej wielkości miasto

3 – małe miasteczko

4 – wieś

 

Rycina 5. Miejsce zamieszkania rodzin z dzieckiem z APD: 
1 – duże miasto, 2 – średniej wielkości miasto, 3 – małe 
miasteczko, 4 – wieś.

Figure 5. Residence of families with a child with APD: 1 – a large 
city, 2 – a medium-sized city, 3 – a small town, 4 – a village.

Rycina 6. Emocjonalny stosunek rodziców do miejsca 
zamieszkania: „lubię”, „w pewnym stopniu lubię”, „nie lubię”.

Figure 6. An emotional attitude of parents to their residence: 
‘like’, ‘somewhat like’, ‘don’t like’

1 – lubię  
 

2 – w pewnym stopniu lubię  

3 – nie lubię 
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grup, klubów i organizacji, b) doświadczenia dyskrymi-
nacji członków rodziny, c) miejsce zamieszkania (wieś, 
małe miasteczko, średniej wielkości miasto, duże mia-
sto), d) emocjonalny stosunek do miejsca zamieszkania.

Przynależność do różnych grup, klubów i organizacji zgło-
siło 17 rodzin (45%), a zdecydowana większość wskazywa-
nych form aktywności wiąże się ze sportem (ponad poło-
wa badanych), uczestnictwem w grupie tanecznej, nauką 
języka angielskiego, ZHP itp. Brak przynależności do ja-
kiejkolwiek grupy zgłosiło nieco ponad 50% rodzin.

Trzy (8%) rodziny z dzieckiem z APD, a więc stosunkowo 
nieliczne, zgłosiły akty dyskryminacji, których doświad-
czyły w swoich społecznościach lokalnych. Rodzice pisa-
li m.in.: „Mieszkamy na wsi, ale «swoi» trzymają się tyl-
ko razem. Są też zatargi z pokoleniem starszym i młodzi 
trzymają stronę «swoich»” czy „Antoni ze względu na wy-
cofanie i otyłość jest wyśmiewany. Umniejszana jest jego 
wartość (nawet przez dorosłych)”.

Badane rodziny mieszkają najczęściej na wsi (42%) lub 
w średniej wielkości mieście (29%). Z dużych miast po-
chodzi 11% rodzin, a  z małych miasteczek – 18% (ry-
cina 5).

Pozytywny stosunek badanych rodziców do swojego miej-
sca zamieszkania, wyrażony słowami „lubię mieszkać w tej 
społeczności”, zadeklarowało 27 (71%) osób. Odpowiedź: 
„Lubię w pewnym stopniu” swoje miejsce zamieszkania 
zaznaczyło 8 (21%) rodziców (rycina 6). Natomiast zde-
cydowanie negatywny stosunek do miejsca zamieszkania 
miało 3 (8%) rodziców dzieci z APD.

Dyskusja

Przedmiotem badań była jakość życia rodzin z  dziec-
kiem z  APD oceniana z  zastosowaniem kwestionariu-
sza FQOLS-2006, w których poddano także analizie ja-
kościowo-ilościowej trzy obszary życia rodzin o najniższej 
ich ocenie pod względem jakości: Wsparcie innych osób, 
Wsparcie w ramach specjalistycznych usług oraz Interakcje 
społeczne. Porównano również wyniki z danych ilościowych 
(FQOLS-2006/część B) otrzymane przez rodziny z dziec-
kiem z APD do uzyskanych przez rodziny z dziećmi z in-
nymi niepełnosprawnościami [10], a także rodziny małych 
dzieci głuchych [11].

Jakość życia rodzin z dzieckiem z APD ogółem na po-
ziomie tendencji jest wyższa niż rodzin z  dzieckiem 
niepełnosprawnym [10], lecz podobna do jakości ży-
cia rodzin w ocenie matek małych dzieci głuchych [11]. 
Można sądzić, że jest ona nieco niższa niż w rodzinach 
z dziećmi o typowym rozwoju. Jednakże z dużą ostroż-
nością należy traktować tę sugestię, ponieważ jak dotąd 
nie zostały opracowane polskie normy dla kwestiona-
riusza FQOLS-2006 wykorzystanego w badaniach nad 
jakością życia rodzin z dzieckiem z APD. Wynik ogól-
nej jakości życia rodzin z dzieckiem z APD wyższy niż 
w  przypadku rodzin z  dzieckiem z  niepełnosprawno-
ścią (tendencja) wiąże się przede wszystkim z lepszym 
jakościowo funkcjonowaniem tych rodzin w sferze ak-
tywności zawodowej jej członków, co zaprezentowa-
no na wykresie 1.

Rodzice dzieci z APD najwyżej oceniają swoje rodziny 
w dziedzinie Relacji rodzinnych, Zdrowia oraz Kariery za-
wodowej. Dwie pierwsze dziedziny pozostają na tej samej 
lub podobnej pozycji także w rodzinach z dziećmi z róż-
nymi niepełnosprawnościami i  zaburzeniami neuroro-
zwojowymi, nie tylko w Polsce [6,9–11]. Kariera zawodo-
wa w rodzinach z dziećmi niepełnosprawnymi zazwyczaj 
oceniana jest nieco niżej przez rodziców (głównie matki) 
czy innych członków rodziny. Niewykluczone, że sytu-
acja taka wiąże się z faktem, że to zazwyczaj matki rezy-
gnują z aktywności zawodowej, ograniczają lub w ogóle 
jej nie podejmują, przynajmniej okresowo, gdy dowia-
dują się o niepełnosprawności dziecka [35‒39]. Pogor-
szenie jakości życia rodzin z dziećmi niepełnosprawny-
mi w omawianej sferze może też być skutkiem rosnących 
nierzadko obciążeń finansowych, wobec których stają ro-
dzice, zwłaszcza ojcowie, związanych z leczeniem, reha-
bilitacją czy pomocą specjalistyczną dziecku z niepełno-
sprawnością [35‒40].

Analizując wyniki badań w odniesieniu do rodzin z dziec-
kiem z APD, można stwierdzić, że problemy dziecka nie 
przyczyniły się do znaczącej modyfikacji obszaru Kariera 
zawodowa, pomimo że rodzice doświadczają w różnym 
zakresie trudności związanych z byciem rodzicem dziec-
ka z APD [22,29‒30].

Najniższą jakość życia w rodzinach z dzieckiem z APD od-
notowano w obszarach: Wsparcie innych osób, Interakcje 
społeczne oraz Wsparcie w ramach specjalistycznych usług. 
W świetle badań nad wsparciem społecznym rodzin z dzieć-
mi z niepełnosprawnością nie zaskakują niskie oceny jakości 
życia w obszarze Wsparcia innych osób (zarówno praktycz-
nego, jak i emocjonalnego), a także niska jakość Interakcji 
społecznych rodzin w społeczności lokalnej – są one zbież-
ne z innymi wynikami badań [6,9,10‒11]. Co interesujące, 
w obszarze Wsparcie innych osób rodzice z dzieckiem z APD 
nadają mu najniższe Znaczenie, podejmują najmniej Ini-
cjatywy względem innych dziedzin życia rodziny, uzyskują 
najmniej Osiągnięć i Stabilizacji, a także – niejako w konse-
kwencji – czerpią najmniej Satysfakcji. Prowadzi to do kon-
kluzji, że na niską jakość życia rodzin w ww. sferach wpły-
wa nie tylko niepełnosprawność dziecka, lecz także inne 
problemy i deficyty obecne u dzieci, do jakich należą m.in. 
zaburzenia przetwarzania słuchowego, mające charakter 
neurorozwojowy, które z definicji nie stanowią niepełno-
sprawności. Oznacza to, że mechanizmów opisanego stanu 
rzeczy należy też poszukiwać w rodzinie i jej trudnościach 
w adaptacji do problemów u dziecka [11].

Szczególną uwagę –  w  przypadku rodzin z  dzieckiem 
z APD – zwracają natomiast niskie wyniki w ocenie jako-
ści życia rodzin w sferze Wsparcie w ramach specjalistycz-
nych usług. Usługi, które otrzymuje rodzina (w tym dziecko 
z APD) zostały względem innych obszarów życia ocenione 
niemal najniżej, podczas gdy wsparcie tego typu w rodzi-
nach dzieci z różnymi rodzajami niepełnosprawności na-
leży do jakościowo najlepiej ocenianego obszaru [6,9–11]. 
Relacje rodziców dzieci z różnymi niepełnosprawnościami, 
pozyskane w badaniach jakościowych [np. 6,36,41], stano-
wią potwierdzenie wyników zebranych za pomocą kwe-
stionariusza FQOLS-2006, wskazując na szczególną, pozy-
tywną rolę specjalistów i udzielanego przez nich wsparcia 
– zarówno dziecku, jak i jego rodzicom.
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Należałoby w tym miejscu postawić pytanie, o czym infor-
muje ten odmienny względem rodzin z dzieckiem z niepeł-
nosprawnością wynik, wskazujący na bardzo niską jakość 
Wsparcia w ramach specjalistycznych usług w rodzinach 
z dzieckiem z APD. Z pewnością pokazuje pewien deficyt 
istniejący w przekonaniu rodziców w tej dziedzinie życia, 
jak i związaną z nim ich niską Satysfakcję.

 Z  jakościowo-ilościowej analizy danych dotyczących 
omawianej sfery (FQOLS-2006/V/część A) wynika, że ro-
dziny dzieci z APD najczęściej korzystają z: opieki me-
dycznej (54%), usług logopedycznych (47%) i psycholo-
gicznych (29%). O kondycji rodziny z dzieckiem z APD 
mówią także dane pokazujące, że 20% rodzin korzysta 
z opieki lekarza psychiatry. Dla porównania – z porad-
nictwa psychologicznego i  psychoterapii korzysta nie-
co mniej rodzin dzieci z APD (15%). Z badań wynika 
też, że 25% rodzin z dzieckiem z APD z różnych powo-
dów nie korzysta ze specjalistycznych usług, których po-
trzebuje (dziecko z APD lub jego rodzice/rodzina), np. 
nie ma do nich dostępu, ponieważ „brak danych usług 
w miejscu zamieszkania” (30%), lub przyczyną jest „dłu-
gi czas oczekiwania na wizytę” (80%).

Zaprezentowane powyżej wyniki uzyskane w  obszarze 
Wsparcie w ramach specjalistycznych usług w rodzinach 
z dzieckiem z APD dają podstawy do tego, by uznać, że do-
tychczasowy sposób postępowania (terapia/rehabilita-
cja) w przypadku dziecka z APD i  jego rodziny wyma-
ga zmian.

Należałoby wyjść poza obecnie dominujący model 
– skoncentrowany przede wszystkim na percepcji słucho-
wej dziecka z APD i jego trudnościach związanych z tą 
sferą – którego skutkiem jest zastosowanie prawie wyłącz-
nie strategii kompensujących deficyty słuchowe dziecka, 
m.in. treningów słuchowych czy terapii psychologicz-
no-pedagogicznych ukierunkowanych na usprawnianie 
uczenia się i komunikowania [30,32,42‒45]. Jednakże, jak 
wynika z dotychczasowych doniesień i doświadczeń, nie-
zwykle istotne są – często występujące w tej grupie dzie-
ci – także zaburzenia rozwoju mowy i języka [19,23‒26], 

zaburzenia rozwoju psychomotorycznego [25‒26] oraz 
trudności związane ze sferą społeczno-emocjonalną 
[22,46]. Kiedy zatem u dziecka zostają zdiagnozowane 
zaburzenia przetwarzania słuchowego, wsparciem w ra-
mach specjalistycznych usług powinna zostać objęta także 
jego rodzina (rodzice) – w myśl podejścia skoncentrowa-
nego na rodzinie (FCA), którego efektywność została już 
dowiedziona w odniesieniu do różnych problemów, jakie 
mogą występować u dzieci [1‒3]. Niska jakość zgłaszana 
przez rodziców dzieci z APD w sferze Wsparcie w ramach 
specjalistycznych usług może być także wyrazem różne-
go rodzaju trudności samych rodziców (rodzin), którzy 
nie otrzymują potrzebnego im wsparcia w ramach spe-
cjalistycznych usług.

Podsumowanie i wnioski

Jakość życia rodzin z dzieckiem z APD, badana za po-
mocą kwestionariusza FQOLS-2006, została najniżej 
oceniona w dziedzinach związanych ze wsparciem spo-
łecznym, w tym ze Wsparciem w ramach specjalistycz-
nych usług. Wynik taki wskazuje, że oferta specjali-
styczna powinna obejmować także rodziców (rodzinę) 
i  zawierać różne formy interwencji psychologicznej, 
np. doradztwo psychologiczne, psychoterapię, warsz-
taty psychoedukacyjne czy grupy wsparcia dla rodzi-
ców, co będzie sprzyjać lepszemu funkcjonowaniu ro-
dziny, a  tym samym rozwojowi dziecka z  APD. Aby 
podnieść jakość życia w dziedzinie Wsparcie w ramach 
specjalistycznych usług, należałoby także rozszerzyć ofer-
tę obejmującą dzieci z APD – oprócz oddziaływań ukie-
runkowanych na percepcję słuchową i trudności z nią 
związane, wynikające z centralnych zaburzeń przetwa-
rzania słuchowego, zapewnić całościowe wspieranie 
dzieci z  APD w  rozwoju, ponieważ tylko w  ten spo-
sób można znacząco polepszyć ich funkcjonowanie po-
znawcze, w tym językowe, oraz emocjonalno-społecz-
ne zarówno w środowisku rodzinnym, jak i szkolnym. 
Reasumując, podejście skoncentrowane na rodzinie za-
stosowane wobec rodzin z dzieckiem z APD mogłoby 
zaowocować poprawą sytuacji tych rodzin w  sferach, 
które zostały najniżej ocenione.
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