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Streszczenie

Wprowadzenie: W mys$l podejscia skoncentrowanego na rodzinie (FCA) to rodzina odgrywa wiodaca role we wspieraniu dziecka
z zaburzeniami stuchu w rozwoju, leczeniu i rehabilitacji. Jako$¢ zycia rodziny staje sie zaréwno celem interdyscyplinarnej diagno-
zy, jak i podejmowanych oddzialywan na jej rzecz. Jak dotad nie ma badan nad jakoscig zycia rodzin z dzieckiem z centralnymi za-
burzeniami przetwarzania stuchowego (APD). W niniejszym badaniu postawiono pytanie o jakos¢ zycia rodzin z dzieckiem z APD,
zwlaszcza w obszarze wsparcia specjalistycznego i wsparcia spolecznego, oraz pordwnano jako$¢ zycia rodzin z dzieckiem z APD z ja-
koscia zycia rodzin z dzieémi z réznymi niepelnosprawno$ciami.

Material i metody: Badaniami objeto 38 rodzin z dzie¢mi z APD w wieku $rednio 9,8 lat. Rodzice wypelnili kwestionariusz Family
Quality of Life Survey-2006 (FQOLS-2006), ktory pozwala na oceng jakosci zycia rodzin w 9 obszarach zycia: Zdrowie rodziny, Sytu-
acja finansowa, Relacje rodzinne, Wsparcie innych oséb, Wsparcie w ramach specjalistycznych ustug, System wartosci, Kariera zawodo-
wa i przygotowanie do kariery, Czas wolny i rekreacja, Interakcje spoteczne.

Wryniki: Otrzymane wyniki wskazuja na wyzsza — na poziomie tendencji statystycznej - jako$¢ zycia ogotem rodzin z dzieckiem z APD
w poréwnaniu do jakosci zycia rodzin z dzie¢mi z réznymi niepelnosprawnoséciami (oprocz gluchoty), lecz podobna do jakosci zycia rodzin
z malymi dzie¢mi gluchymi. Badane rodziny z dzieckiem z APD najwyzsza jako$¢ zycia przypisaly obszarom: Relacje rodzinne, Zdrowie
rodziny oraz Kariera zawodowa. Najnizsze oceny jakosci zycia otrzymano w obszarach: Wsparcie w ramach specjalistycznych ustug, Wpar-
cie innych o0séb oraz Interakcje spoteczne. Wérdd ustug specjalistycznych, z jakich korzystaja rodziny z dzieckiem z APD, przewaza opieka
medyczna $wiadczona przez lekarzy roznych specjalnosci (54%), w tym lekarzy psychiatréw (20%), na kolejnym miejscu plasuja sie: tera-
pia logopedyczna (47%) oraz terapia psychologiczna wraz z poradnictwem psychologicznym i psychoterapia dla rodzicéw/rodzin (44%).
Whioski: Wyniki badania pozwalaja na stwierdzenie, ze dotychczasowe ustugi specjalistyczne oferowane dzieciom z APD i ich rodzi-
nom s3 niewystarczajace wzgledem istniejacych potrzeb dzieci z APD oraz ich rodzin. Obszar ten z pewnoscig wymaga dalszych ba-
dan. FCA stwarza szans¢ na zmiang istniejacej sytuacji rodzin z dzieckiem z APD.

Stowa kluczowe: jakos¢ zycia rodziny « FQOLS-2006 « zaburzenia przetwarzania stuchowego (APD)  dziecko z APD « wsparcie spo-
teczne « wsparcie w ramach specjalistycznych ustug

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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Stuchu, ul. Mochnackiego 10, 02-042, Warszawa, e-mail: j.kobosko@itps.org.pl
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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

Wykaz skrétow
Skrot Rozwiniecie skrotu Odpowiednik w jezyku polskim
ADHD Attention-Deficit Hyperactivity Disorder zespot nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi
APD Auditory Processing Disorders zaburzenia przetwarzania stuchowego
ASD Autism Spectrum Disorder spektrum zaburzen autystycznych
ASHA American SpeAiggéli_:tri\g#age-Hearing Amerykanskie Stowarzyszenie Mowy, Jezyka i Stuchu
BSA British Society of Audiology Brytyjskie Towarzystwo Audiologiczne
DD Developmental Delays opdznienia rozwojowe
FCA Family-Centered Approach podejscie skoncentrowane na rodzinie
FPT Frequency Pattern Test test sekwencji czestotliwosci
FQoL Family Quality of Life jakos¢ zycia rodziny
KORP Karty Oceny Rozwoju Psychoruchowego -
PSS-10 Perceived Stress Scale Skala Odczuwanego Stresu (PSS-10)
Sl Sensory Integration integracja sensoryczna
SLI Specific Language Impairment specyficzne zaburzenia jezykowe
SPPS Stymulacja Polimodalng Percepcji _
Sensorycznej
SPR Skala Postaw Rodzicielskich -
Wprowadzenie weczesnej interwencji i wezesnej edukacji, edukacji specjal-

nej i powszechnej. O istocie tego podejscia stanowia jego

Badania nad jako$cig zycia rodziny (ang. Family Quali-
ty of Life, FQoL) zazwyczaj sa podejmowane wowczas, gdy
u dziecka zostaje zdiagnozowana niepetnosprawnos¢, prze-
wlekla lub powazna choroba lub tez wystepuja inne proble-
my rozwojowe. Nie bez przyczyny w podejéciu skoncentro-
wanym na rodzinie (ang. Family-Centered Approach, FCA),
ktdrego istotna cecha jest traktowanie rodziny jako cato-
$ci, upatruje sie optymalnego rozwigzania sytuacji dziecka
z niepelnosprawnoscig i jego rodziny. Jak wynika z opu-
blikowanego przegladu pi$miennictwa na ten temat [1],
w wielu krajach FCA jest obecne w opiece zdrowotnej, rdz-
nego rodzaju ustugach terapeutycznych/rehabilitacyjnych,

nastepujace wlasciwosci: zaangazowanie rodzicow w podej-
mowanie decyzji dotyczacych dziecka/rodziny, wspotpra-
ca i partnerstwo, wzajemny szacunek (rodzica i terapeuty/
specjalisty), koncentracja na mocnych stronach rodziny/sy-
tuacji, zindywidualizowane i elastyczne $wiadczenie ustug,
dzielenie si¢ informacjami (ang. sharing), upodmiotowie-
nie. Stwierdzono, ze wykorzystanie podejscia skoncentro-
wanego na rodzinie sprzyja efektywnoéci opieki zdrowotnej
i zwieksza satysfakcje rodzin ze $wiadczonych ustug [1,2],
natomiast organizacja ustug skoncentrowanych na rodzinie
nalezy do dobrych praktyk (ang. best practices) stuzacych
optymalnemu rozwojowi dziecka [3].
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Wisrdd koncepcji dotyczacych jakoséci zycia rodziny naj-
bardziej rozpowszechniony jest integracyjny i wielowy-
miarowy model zaproponowany pod koniec lat 90. XX w.
przez badaczy z Kanady - Ivana Browna i wsp. [4-6]. Ich
zdaniem: ,,Jakos¢ zycia rodziny dotyczy stopnia, w jakim
jednostki doswiadczaja wlasnej jakosci zycia w kontekscie
rodzinnym, a takze tego, w jaki sposéb rodzina jako ca-
to$¢ ma mozliwoéci wykorzystania swoich waznych zaso-
béw/mozliwosci i osiagniecia swoich celéw w spoteczno-
$ci i spoleczenstwie, ktorego jest czescig” [4]. W wyniku
prac nad teoretyczng podbudowa FQoL oprdcz opraco-
wania konceptualizacji tego pojecia powstalo tez narze-
dzie do oceny jakosci zycia rodzin: Family Quality of Life
Survey-2006 (FQOLS-2006) [7], w ktorym uwzgledniono
9 dziedzin zycia rodziny: Zdrowie rodziny', Sytuacja fi-
nansowa, Relacje rodzinne, Wsparcie innych oséb, Wspar-
cie w ramach specjalistycznych ustug, System wartosci, Ka-
riera zawodowa i przygotowanie do kariery, Czas wolny
i rekreacja, Interakcje spoleczne, oraz 6 wymiaréw, w ja-
kich jakos¢ zycia rodziny w kazdej z dziedzin jest ocenia-
na: Znaczenie, Szanse?, Inicjatywa, Osiggniecia, Stabiliza-
cja i Satysfakcja.

W pozniejszych latach podejécie identyfikujace sfery czy
obszary zycia rodzin podlegajace ocenie/pomiarowi pod
wzgledem ich jako$ci uzyskalo miano ,funkcjonalnego”
[8]. Efektem opracowania narzedzia FQOLS-2006 sg bada-
nia nad jako$cig zycia rodzin z dzie¢mi z r6znymi niepet-
nosprawno$ciami i schorzeniami prowadzone w réznych
krajach, w tym m.in. Kanadzie, Australii, Izraelu [5,6,9],
a takze w Polsce [6,10,11]. Podsumowujac ich wyniki, moz-
na powiedzie¢, ze jakos¢ zycia rodzin z dzie¢mi z rézny-
mi niepelnosprawnos$ciami i zaburzeniami neurorozwo-
jowymi ma charakterystyczny wzorzec, na ktéry sktadaja
si¢ podobne oceny wybranych dziedzin zycia rodzin do-
konywane przez ich cztonkdéw, gléwnie matki. Najwyz-
sze z nich dotycza dziedzin takich jak: Relacje rodzinne,
Zdrowie rodziny oraz Wsparcie w ramach specjalistycz-
nych ustug, najnizsze wiaza si¢ za$ ze wsparciem spotecz-
nym otrzymywanym przez rodziny od innych oséb i In-
terakcjami spotecznymi w lokalnej spotecznosci [6,9-11].

Im lepsza jako$¢ funkcjonowania danej rodziny jako ca-
tosci, wyrazana np. jakoscia relacji migedzy matzonkami
[12] czy funkcjonowaniem systemu rodzinnego [13], tym
wigksza szansa na to, ze rodzina poradzi sobie z zaist-
nialymi problemami, np. zaburzeniami przejawianymi
przez dziecko, do jakich naleza m.in. (centralne) zabu-
rzenia przetwarzania stuchowego (ang. Auditory Proces-
sing Disorders, APD). Istotne w takiej sytuacji jest zna-
lezienie i skorzystanie z réznych zrédel i form wsparcia,
zaréwno specjalistycznego (medycznego, psychologicz-
nego czy rehabilitacyjnego), jak i wsparcia spolecznego
- poczynajac od najblizszej rodziny, poprzez dalsza ro-
dzine, przyjaciot i znajomych, po szeroko rozumiane oto-
czenie spoleczne.

' W artykule w odniesieniu do poje¢ reprezentujacych 9 dziedzin
zycia rodziny oraz ich 6 wymiardéw, ktore jednoczesnie sa ocenia-
ne za pomocg FQOLS-2006, zastosowano pisowni¢ wielka literg
oraz kursywe.

Wymiar Szanse w pierwotnej polskiej wersji kwestionariusza
FQOLS-2006 zostal przettumaczony jako Mozliwosci [6].

Dzieci z centralnymi zaburzeniami
przetwarzania stuchowego

W ostatnim ¢wieré¢wieczu w pi$miennictwie zaréwno pol-
skim, jak i zagranicznym pojawily si¢ stosunkowo liczne
publikacje naukowe na temat trudno$ci zwiazanych z (cen-
tralnymi) zaburzeniami proceséw przetwarzania stucho-
wego (APD) u dzieci, ktérych stuch obwodowy jest w nor-
mie, i proponowanych metod terapii. Zgodnie z kryteriami
ASHA zdiagnozowanie APD mozliwe jest migdzy 6 a 7 ro-
kiem zycia [14]. APD znacznie cz¢$ciej wystepuje u chlop-
cOw niz u dziewczynek [15]. Katz [16,17] opisal te zabu-
rzenia jako niemozno$¢ petnego wykorzystania styszanego
sygnatu akustycznego przy prawidlowym jego odbiorze
w strukturach obwodowych. Z kolei Brytyjskie Towarzy-
stwo Audiologiczne (British Society of Audiology, BSA)
podkresla, ze zaburzenia przetwarzania stuchowego wyni-
kaja z nieprawidlowej czynnosci mdzgu charakteryzujacej
si¢ niewlasciwym rozréznianiem, separacja, grupowaniem,
lokalizacja i porzadkowaniem bodzcéw [17,18].

Roézni autorzy zwracaja uwage, ze zaburzenia procesow
przetwarzania stuchowego skutkuja u dzieci trudnosciami
w codziennym funkcjonowaniu, takimi jak problemy z: ro-
zumieniem mowy w halasie, rozumieniem mowy znie-
ksztalconej, rozumieniem diuzszych wypowiedzi, pytan
i instrukcji podawanych ustnie; dzieci z APD majga trud-
nosci z uczeniem si¢ ze stuchu, a takze robieniem nota-
tek ze stuchu, czesto dopytujg, prosza o powtdrzenie in-
formacji, nieraz maja trudnosci z opanowaniem czytania,
pisania, wypadaja slabiej w testach i sprawdzianach wyma-
gajacych polegania w przewazajacym stopniu na analizato-
rze stuchowym. U niektoérych dzieci mogg tez wystepowaé
trudnosci ze zrozumieniem mowy wynikajace ze zmian
prozodycznych [14,17-19].

Reasumujac, trudnoéci, jakich doswiadczaja dzieci z APD,
wiaza si¢ z funkcjonowaniem stuchowym; obserwowa-
ny jest negatywny ich wplyw ujawniajacy si¢ w aktyw-
nosci skoncentrowanej na zadaniu (ang. task-oriented),
w ktorg zaangazowane s3: procesy pamieci, uwagi, jezy-
kowe oraz czytanie [20]. Zaburzenia APD moga wspol-
wystepowac z zaburzeniami neurorozwojowymi takimi
jak: dysleksja, ADHD, SLI, DD, ASD [20,21], zaburze-
niami rozwoju mowy, jezyka i /lub artykulacji [18], za-
burzeniami emocjonalno-spotecznymi oraz trudnoscia-
mi szkolnymi [22-24].

Rozwdj psychoruchowy dzieci z APD jest przedmiotem
nielicznych wciaz badan. Badania wst¢pne nad siedmio-
latkami ze zdiagnozowanymi APD (lecz z wykluczeniem
innych zaburzen neurorozwojowych w momencie pro-
wadzenia badan, takich jak: dysleksja, ADHD, SLI, DD,
ASD) zostaly przeprowadzone przez Malgorzat¢ Ganc
[25] z wykorzystaniem Kart Oceny Rozwoju Psychoru-
chowego (KORP) [26]. Uzyskane wyniki wskazujg na ni-
ski poziom funkcjonowania w wielu sferach badanych
dzieci. W zakresie rozwoju ruchowego i motoryki pre-
cyzyjnej niskie wyniki uzyskalo odpowiednio 47% i 52%
dzieci, w zakresie komunikacji i mowy 57%, w obszarze
wiedzy i uczenia si¢ 38%. Rozwdj funkeji behawioralnych
u ponad 40% badanych dzieci znajdowat si¢ na niskim
poziomie w poréwnaniu do grupy normatywnej, a spo-
strzeganie wzrokowe i lateralizacje na poziomie niskim
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stwierdzono u co 3. dziecka. Natomiast niski poziom roz-
woju emocjonalno-spolecznego w odniesieniu do gru-
py dzieci o typowym rozwoju wykazato 14% badanych
dzieci 7-letnich.

Problemy emocjonalno-spoteczne u dzieci z APD w wie-
ku szkolnym (od 7 do 14 lat), jak wynika z naszych in-
nych badan, wystepuja w znaczaco wiekszym nasileniu niz
u rowie$nikow o typowym rozwoju, dotyczy to zwlaszcza
sfery nadaktywnosci i koncentracji uwagi, emocji oraz
kontaktow z réwiesnikami [22]. Z kolei z badan prze-
prowadzonych w Niemczech [27] wynika, ze dziewczeta
z APD w wieku od 12 do 15 lat doswiadczajg wiekszego
stresu niz chlopcy z APD w podobnym wieku. Ponadto,
niezaleznie od plci, odczuwany poziom stresu byt wyzszy
w przypadku sytuacji spolecznych, takich jak np. ,,kt6tnia
z kolegg” czy ,,problemy z praca domowg’, niz w przypadku
sytuacji zwiazanych z trudno$ciami wynikajacymi z APD,
jak np. ,,rozumienie nie do konca, o czym inni méwia lub
z czego sie $mieja” czy ,pytania po kilka razy z powodu
nierozumienia czego$, co méwig inni”.

Rodzina/rodzice dziecka z centralnymi
zaburzeniami przetwarzania sluchowego
- perspektywa psychologiczna

W kontekscie dzieci z APD i ich probleméw powstaje py-
tanie o psychologiczne funkcjonowanie rodzicow, a sze-
rzej — o jako$¢ zycia rodzin wychowujacych dzieci z tymi
zaburzeniami. Z badan wynika, ze odczuwany przez mat-
ki dzieci z APD ogdlny stres (mierzony Skalg Odczuwane-
go Stresu, PSS-10) ma przecietne nasilenie. Natomiast niz-
szy poziom tego stresu odczuwaja w przeprowadzonych
badaniach matki z takimi cechami osobowo$ci, jak (wyz-
sza) stabilno$¢ emocjonalna i ekstrawersja [28]. Z kolei
postawy rodzicielskie (mierzone Skalg Postaw Rodziciel-
skich, SPR) rodzicow dzieci z APD (w wieku od 6 do 17 lat)
- w poréwnaniu do postaw rodzicéw dzieci z populacji
ogolnej rozwijajacych sie typowo — charakteryzuja sig:
nieco mniejsza akceptacja, zwiekszonymi wymaganiami,
jak i ochranianiem, mniejszym przyzwoleniem na auto-
nomig, a takze zdecydowanie wyzsza niekonsekwencja
wzgledem dziecka [29].

Interesujagcym wynikiem sg istotne réznice wystepujace
mig¢dzy matkami i ojcami w nasileniu postaw rodziciel-
skich w grupie rodzicéw dzieci z APD [30], obserwowa-
ne takze w populacji ogolnej rodzicéw i ich dzieci [31].
W poréwnaniu z ojcami matki charakteryzowala postawa
wiekszej akceptacji, jak i ochraniania dziecka z APD, na-
tomiast w odniesieniu do pozostalych badanych postaw
nie stwierdzono istotnych réznic [30].

Z postawami rodzicielskimi pozostaje w zwigzku efektyw-
nos¢ terapii pn. Stymulacja Polimodalna Percepcji Sen-
sorycznej Skarzynskiego (SPPS) - jednej z metod propo-
nowanych dzieciom z zaburzeniami koncentracji uwagi
stuchowej [30,32]. Dla przyktadu, dzieci z APD, ktérych
matki byly w stopniu wysokim niekonsekwentne wobec
dziecka, osiggaly mniejszg skuteczno$¢ terapii SPPS w za-
kresie poprawy w Tescie Sekwencji Czestotliwosci (Frequ-
ency Pattern Test, FPT) mierzonej po terapii w porow-
naniu z wynikiem przed jej zastosowaniem [30]. Jednak
dotad nie badano jako$ci zycia rodzin z dzieckiem z APD

ocenianej w ujeciu funkcjonalnym z wykorzystaniem na-
rzedzia FQOLS-2006.

Cel pracy

Celem pracy jest ocena jakosci zycia rodzin z dzieckiem
z APD za pomoca kwestionariusza FQOL-2006. Ponad-
to postawiono pytanie, czy w badanych rodzinach rézni
sie ona od jakoéci zycia rodzin z dzie¢mi z innymi niepel-
nosprawnoéciami (badania przeprowadzone przez Dorote
Otapowicz, Agnieszke Sakowicz-Boboryko i Dorote Wy-
rzykowska-Koda [10]) oraz jakoéci zycia rodzin z malymi
dzie¢mi gtuchymi (badania przeprowadzone przez Joanne
Kobosko i wsp. [11]). Dodatkowo celem pracy byto przyjrze-
nie si¢ wsparciu spolecznemu, w tym specjalistycznemu, ja-
kie otrzymuja rodziny z dzieckiem z APD, a co za tym idzie
— analiza jako$ciowa (FQOL-2006/cze$¢ A) trzech dziedzin
jakosci zycia rodzin: Wsparcie innych osob, Wsparcie w ra-
mach specjalistycznych ustug oraz Interakcje spoteczne, kto-
re to sfery uzyskaly w przeprowadzonych badaniach naj-
nizsze oceny rodzicow z dzieckiem z APD.

Material i metody

Uczestnicy badan

W badaniach uczestniczylo 38 rodzicow dzieci z APD
(30 matek, 8 ojcéw) w wieku od 30 do 48 lat ($rednio
39,6 lat). Wyksztalcenie wyzsze mialo 23 (60,5%) rodzicow,
niepelne wyzsze (pomaturalne lub licencjackie) 3 (7,9%),
a $rednie 12 (31,6%) osob. W zwigzku malzenskim pozo-
stawalo 27 (71,1%) badanych rodzicéw, a w zwigzku niefor-
malnym 3 (7,9%). Status rozwiedzionych miato 6 (15,8%)
rodzicow, a 1 (2,6%) matka byla wdowa.

Grupe dzieci z APD stanowilo 28 chlopcow i 10 dziew-
czynek, w wieku od 7 do 13 lat i 5 miesiecy ($rednio 9 lat
i 10 miesiecy). Zaburzenia APD byly zdiagnozowane zgod-
nie z kryteriami ASHA [14] i obowigzujacymi procedura-
mi [33]. U badanych dzieci nie wystepowaly zaburzenia
takie jak: dysleksja, ADHD, DD, SLI, ASD. Ocena audio-
metryczna wykazala, ze u badanych dzieci stuch obwo-
dowy jest w normie (dzieci nie korzystaly z aparatow stu-
chowych). Zaburzenia w rozwoju mowy w tej grupie (lecz
niezdiagnozowane jako SLI) zglaszato 28 (73,7%) rodzi-
cow, a u 10 (26,3%) dzieci mowa rozwijata si¢ prawidlowo.
Zaburzenia artykulacji wystepowaly u 31 (81,6%) dzieci,
natomiast u 7 (18,4%) wymowa byla prawidlowa. Wedtug
informacji od rodzicow zawartych w ankiecie informacyj-
nej inne problemy zdrowotne, takie jak: alergie, astma,
choroba lokomocyjna, torbiel szyszynki i in., obecne byly
u 18 (47,4%) dzieci. We wszystkich badanych rodzinach
dzieci z APD mialy rodzenstwa — od 1 do 4 ($§rednio 2,16).

Narzedzia badawcze

W badaniach wykorzystano kwestionariusz Jakos¢ Zycia
Rodziny (Family Quality of Life Survey, FQOLS-2006) oraz
ankiete informacyjna. FQOLS-2006 stworzyl Ivan Brown
z zespolem [6,7]. Polska wersja tego kwestionariusza, ktd-
rej autorkami sa: Ewa Zase¢pa, Ewa Wapiennik i Agnieszka
Wotowicz (2010) [6], po raz pierwszy zostata wykorzysta-
na do badan nad rodzinami dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng [6,34].
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Na podstawie FQOLS-2006 oceniono 9 dziedzin Zycia ro-
dziny, do ktorych naleza: Zdrowie rodziny, Sytuacja finan-
sowa, Relacje rodzinne, Wsparcie innych oséb, Wsparcie
w ramach specjalistycznych ustug, System wartosci, Kariera
zawodowa i przygotowanie do kariery, Czas wolny i rekre-
acja, Interakcje spoteczne. FQOLS-2006 sklada si¢ z czgsci
A i B. Czgs¢ A obejmuje ocene obiektywna jakosci zycia
rodziny (zaréwno ilo$ciows, jak i jako$ciowa), natomiast
cze$¢ B pozwala na oszacowanie subiektywnej oceny kazdej
dziedziny zycia na 5-stopniowej skali typu Likerta w naste-
pujacych wymiarach: Znaczenie, Szanse, Inicjatywa, Osig-
gniecia, Stabilno¢, Satysfakcja. Skala wynikéw ocenianych
dziedzin Zzycia rodziny, jak i ich 6 wymiardéw mieéci si¢
w zakresie od 1 do 5 punktéw. Dla kazdej dziedziny i jej
wymiaréw obliczane s3 $rednie dokonanych ocen, a na-
stepnie wynik ogdlny jakosci zycia rodziny, bedacy z ko-
lei $rednig ocen ze wszystkich dziedzin zycia. W dalszych
analizach otrzymanych rezultatéw uwzglednione zostaty
wyniki czesci A kwestionariusza FQOLS-2006 w odnie-
sieniu do trzech dziedzin Zycia rodzin (Wsparcie innych
0s0b, Wsparcie w ramach specjalistycznych ustug, Interak-
cje spoleczne) oraz wyniki czesci B.

W ramach wstepnego oszacowania psychometrycznego
polskiej wersji FQOLS-2006 dla poszczegdlnych dziedzin
jakosci zycia rodzin wspotczynnik alpha Cronbacha wy-
niost od 0,44 (Zdrowie rodziny) do 0,85 (Czas wolny i re-
kreacja), przy czym wigkszo$¢ uzyskata wartosci powy-
7€j 0,7 [6].

Z kolei ankieta informacyjna obejmowata pytania do-
tyczace informacji socjodemograficznych w odniesie-
niu do dziecka (pte¢, wiek) i rodzica (wiek, wyksztalce-
nie, status malzenski/partnerski, liczba dzieci), a takze

danych zwigzanych z innymi niz APD problemami zdro-
wotnymi dziecka.

Procedura badan

Kwestionariusz FQOLS-2006 oraz ankiet¢ informacyjna
wypelniali rodzice (matka lub ojciec) podczas hospitaliza-
¢ji dzieci w Instytucie Fizjologii i Patologii Stuchu. Wyni-
ki czgsci B kwestionariusza FQOLS-2006 zostaly poréw-
nane (test t, p < 0,05) do wynikéw uzyskanych za pomoca
tego samego narzedzia w badaniach rodzin dzieci z niepel-
nosprawno$ciami innymi niz gluchota (Otapowicz i wsp.
2016) [10], a takze do wynikéw badan nad rodzinami z ma-
tymi dzie¢mi gtuchymi (Kobosko i wsp. 2020) [11]. W ba-
daniach tych oceny jakosci zycia rodzin dokonywaty wy-
facznie matki. W odniesieniu do rodzin z dzieckiem z APD
analizie jako$ciowo-ilo$ciowej zostalty poddane trzy dziedzi-
ny zycia rodzin: Wsparcie innych 0séb, Wsparcie w ramach
specjalistycznych ustug, Interakcje spoleczne.

Wryniki

Ponizej zaprezentowano dane ilosciowe (FQOLS-2006/
cze$¢ B) oraz dane jako$ciowo-ilosciowe w 3 dziedzi-
nach zycia rodzin z dzieckiem z APD o najnizszych oce-
nach, a mianowicie: Wsparcie innych oséb (FQOLS-2006/
IV/czes¢ A), Wsparcie w ramach specjalistycznych ustug
(FQOLS-2006/V/czg$¢ A) oraz Interakcje spoleczne
(FQOLS-2006/IX /cze$é A).

Jako$¢ zycia rodzin z dzieckiem z APD

Najwyzej ocenionymi przez rodzicéw dziedzinami zy-
cia rodziny sa: Relacje rodzinne, a nastgpnie Zdrowie

Tabela 1. Jako$¢ zycia rodzin z dzieckiem z APD - poréwnanie wynikéw (M - Srednia; SD - odchylenie standardowe; p — poziom istotnosci)
z jakoscia zycia rodzin matych dzieci gtuchych [11] i rodzin dzieci zinnymi niepetnosprawnosciami [10] w wyodrebnionych dziedzinach

i ogdlnej jakosci zycia (FQOLS-2006/czes¢ 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).

Rodzina z dzieckiem

Dziedzina jakosci zycia (FQoLS-2006) zAPD

(n=38) M (SD)

Rodzina z dzieckiem
niepelnosprawnym?
(n=31) M (SD)

Rodzina z dzieckiem
gluchym’
(n=50) 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 oséb 3,22 (0,20) 3,21 (0,76) 2,82(0,78)"
Wsparcie w ramach specjalistycznych ustug 3,31(0,38) 3,70(0,81)" 3,52 (1,08)

System wartosci 3,34(0,27) 3,36 (0,85) 2,55(1,45)™
Kariera zawodowa cztonkéw 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 spoteczne 3,22(0,24) 3,22(0,81) 3,01 (0,71)*
Wynik ogdélny jakosci zycia (QOL ogétem) 3,47 (0,56) 3,51(0,82) 3,1(1,02)*

'Dane z badan opublikowanych w artykule: J. Kobosko, M. Ganc, P. Paluch, W.W. Jedrzejczak, A. Geremek-Samsonowicz,

H. Skarzynski (2020) [11].

2Dane z badan opublikowanych w artykule: D. Otapowicz, A. Sakowicz-Boboryko, D. Wyrzykowska-Koda (2016) [10]. M - $rednia;
SD - odchylenie standardowe; p — poziom istotnosci statystycznej: * p < 0,1; " p < 0,05; “ p < 0,01; ™ p < 0,001.
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Dziedziny jakosci zycia rodziny (FQOLS-2006)

Rycina 1. Jakos¢ zycia rodzin z dzieckiem z APD w wyodrebnionych dziedzinach i ogdlna jakos¢ zycia (FQOLS-2006) (Srednia, 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. Jako$¢ zycia rodzin z dzieckiem z APD w wyodrebnionych dziedzinach i ogdlna jakos$¢ zycia (FQOLS-2006/czes¢ B) z uwzglednie-
niem wymiaréw oceny kazdej dziedziny: Znaczenie, Szanse, Inicjatywa, Osiggniecia, Stabilizacja, Satysfakcja (M - Srednia; 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).

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 460 (0,55) 4,03 (0,59) 3,97 (0,59) 4,05 (0,61) 3,13(0,41) 3,84 (0,79)
Wsparcie innych oséb 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 ustug 3,94 (0,69) 3(1,39) 342(1) 3(0,96) 3,03 (0,28) 3,47 (0,6)
System wartosci 3,73(0,93) 3,32(1,16) 3(0,91) 3,13 (1) 3,3(0,64) 3,57(0,73)
Kariera zawodowa
cztonkéw rodziny 413(081) 3,72(092) 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 spoteczne 3,76 (0,91) 3,23 (0,89) 2,87 (0,74) 2,81(0,77) 3,08 (0,27) 3,58 (0,6)
Ogotem

o 4,1 3,38 3,38 3,32 3,16 3,63
(wszystkie dziedziny (0,43) (0,34) (0,42) (0,43) 0,12) 0,12)

- $rednia ocen dziedzin)
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rodziny i Kariera zawodowa, najnizsze oceny przypisa-
no za$ dziedzinom: Wisparcie innych osob, Interakcje spo-
teczne oraz Wsparcie w ramach specjalistycznych ustug.
Ogodlna jakos¢ zycia rodzin z dzieckiem z APD jest po-
dobna do uzyskanej w badaniach nad rodzinami z malym
dzieckiem gluchym [11], a na poziomie tendenc;ji staty-
stycznej — wyzsza niz w rodzinach z dzie¢mi z innymi
niepelnosprawnosciami z wyjatkiem gltuchoty [10]. Istot-
ne réznice na korzy$¢ jakosci zycia rodzin z dzieckiem
z APD wzgledem rodzin z dzie¢mi z innymi niepelno-
sprawnosciami [10] stwierdzono w dziedzinach: Zdrowie
rodziny, Relacje rodzinne, Wsparcie innych oséb, System
wartosci, Kariera zawodowa czlonkéw rodziny, Interak-
cje spoteczne (tendencja). Wzgledem jako$ci zycia rodzin
z matym dzieckiem gluchym ocena jakosci zycia rodzin
z dzieckiem z APD rézni sie jedynie w dwdch obszarach:
Wiparcie w ramach specjalistycznych ustug (ocena nizsza
w rodzinach z dzieckiem z APD) oraz Kariera zawodowa
czltonkow rodzin (ocena wyzsza w rodzinach z dzieckiem
z APD). Jako$¢ zycia rodzin z dzieckiem z APD jest po-
dobna we wszystkich poréwnywanych rodzinach w ob-
szarach: Sytuacja finansowa rodzin oraz Czas wolny i re-
kreacja (tabela 1, rycina 1).

Gdy przyjrzymy sie wymiarom ocenianych dziedzin ja-
ko$ci zycia rodzin z dzieckiem z APD (tabela 2), widzi-
my, ze najwieksze Znaczenie dla rodzin ma Zdrowie oraz
Relacje rodzinne i Sytuacja finansowa wraz z Karierg za-
wodowg. W percepcji rodzicow najmniejsze znaczenie ich
rodziny przywiazuja do Wsparcia innych oséb. Rodzice
dzieci z APD najwigkszych Szans dla rodziny upatruja
w Relacjach rodzinnych i Karierze zawodowej. Natomiast
w wymiarze Inicjatywy najwyzsze oceny w ich podej-
mowaniu dotycza Relacji rodzinnych, najnizsze zostaly
za$ przypisane dziedzinom Wsparcie innych oséb i Inte-
rakcje spoteczne. Z kolei najwigksze Osiggniecia rodziny
z dzieckiem z APD rodzice wiaza z Relacjami rodzinny-
mi, najmniejsze dotycza za$ sfer Wsparcie innych oséb
i Interakcje spoteczne. W wymiarze Stabilizacja najwyz-
szg jakos¢ przypisano dziedzinie Zdrowie rodziny, naj-
nizsza przypadta za$ dziedzinom: Wsparcie innych o0séb,
Wsparcie w ramach specjalistycznych ustug oraz Interak-
cje spoteczne. Najwieksza Satysfakcje rodzice z dzieckiem
z APD czerpia z obszaréw: Relacje rodzinne i Kariera

26,3

Rycina 2. Wsparcie
praktyczne udzielane
rodzinom z dzieckiem z APD
44,7 przez dalsza rodzine (krewni)
oraz otoczenie spoteczne
(sasiedzi, przyjaciele): 5
— bardzo duze, 4 - dos$¢ duze,
3 - $rednie, 2 - mate, 1 - brak
289 wsparcia (FQOLS-2006/IV
—czes¢ A. 1a, 3a).

Figure 2. Practical support

1538 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-2006/1V — part A. 1a,

2 — mate 1 - brak 3a).

wsparcia

I wsparcie spoteczne (przyjaciele, sasiedzi)

zawodowa, najnizsza za$ z obszaru: Wsparcie w ramach
specjalistycznych ustug.

Jakos$¢ zycia rodzin z dzieckiem z APD

w wybranych dziedzinach: Wsparcie innych
0s0b, Wsparcie w ramach specjalistycznych
ustug oraz Interakcje spoteczne — analiza
jakos$ciowo-ilosciowa

Wsparcie innych osob

Dziedzina ta nalezy do jednej z trzech najnizej ocenionych
przez rodzicoéw z dzieckiem z APD (tabela 1, rycina 1). Ce-
lem lepszego rozpoznania tego obszaru (FQOLS-2006/1V/
czg$¢ A) w ocenie jako$ciowej bierze si¢ pod uwage: wspar-
cie praktyczne i wsparcie emocjonalne otrzymywane przez
rodzing od 0s6b spoza najblizszej rodziny, a wiec od krew-
nych (dalsza rodzina) oraz przyjaciol, sasiadow i znajo-
mych (otoczenie spoleczne), oraz charakterystyke zycia
spolecznego rodzin w wybranych aspektach.

Wsparcie praktyczne. Na ten rodzaj wsparcia sklada sie
m.in. pomoc w opiece nad cztonkami rodziny, zakupach
czy zajmowaniu si¢ domem. Te forme wsparcia od 0séb
z dalszej rodziny zdaniem badanych rodzicéw otrzy-
muje: w stopniu od duzego do $redniego 48% rodzin
z dzieckiem z APD, w niewielkim stopniu 26%, nie otrzy-
muje go wcale 16%. Ze strony znajomych i przyjaciol
wsparcie to otrzymuje w niewielkim stopniu niemal 30%
rodzin, brak takiego wsparcia relacjonuje prawie 50% ro-
dzicéw (rycina 2). Z powyzszych danych wynika, ze jesli
wzig¢ pod uwage osoby spoza najblizszej rodziny, to ro-
dzice dziecka z APD mogga liczy¢ na praktyczne wsparcie
raczej ze strony dalszych krewnych niz przyjaciél, zna-
jomych czy sgsiadow.

Wsparcie emocjonalne. Ten rodzaj wsparcia, polegaja-
cy m.in. na dodawaniu otuchy, stuchaniu i rozmawia-
niu, od dalszej rodziny otrzymuje (w zakresie od bardzo
duzego do $redniego) okofo 65% rodzin uczestniczacych
w badaniach, natomiast od przyjaciél i sasiadow — 42% ro-
dzin. Mozna wigc powiedzie¢, ze Zrodtem emocjonalne-
go wsparcia sa czesciej osoby z dalszej rodziny niz z oto-
czenia spoltecznego (rycina 3).
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Zycie spoteczne poza rodzing w ocenie rodzicéw z dzieckiem z APD (%)

= 1 —mniej wiecej zgodne z oczekiwaniami
® 2 —nieco gorsze niz oczekiwane

= 3 —znacznie gorsze niz oczekiwane

Zycie spoleczne rodziny. Rodzice dzieci z APD okredlili
swoje zycie spoleczne jako ,takie, jakie chcieliby, aby byto”
w 55%. ,Nieco gorsze” okazalo si¢ w przypadku 32% ro-
dzin, a za znaczaco gorsze od oczekiwan uznalo je 13%
badanych rodzicéw (rycina 4). W uzasadnieniach rodzi-
céw dotyczacych ,nieco gorszej” lub ,,gorszej” oceny po-
jawialy sie¢ takie wypowiedzi jak: ,,Rzadziej niz chciala-
bym spotykam si¢ z sasiadami i znajomymi, sporadycznie
ide do kina i teatru”; ,Ciagle zmeczenie ogranicza moje
kontakty”; ,,Jako jedyny opiekun dzieci, czasami nie mam
czasu na wyjécia’, ,,Nie ma Zycia spolecznego poza rodzi-
na, od wielu lat znajomi albo bez dzieci, albo daleko” Ro-
dzice pozytywnie oceniajacy swoje zycie spolteczne pi-
szg m.in.: ,Mam duzo znajomych i przyjaciél, na ktérych
moge polega¢” czy ,Mam dobre kontakty w pracy, a tak-
ze w organizacjach, w ktorych dziatam”

Nalezy doda¢, ze rodzice dzieci z APD niezwykle rzadko
udzielaja odpowiedzi na pytania zawarte w czesci A i B
FQOLS-2006 sformulowane w sposéb otwarty i odno-
szace si¢ np. do dziedziny Wsparcie innych oséb. Przykla-
dem jest pozycja 7 (FQOLS-2006/IV - cze$¢ B.7): ,,Pro-
simy poda¢, jesli Pan/Pani zechce i uzna za stosowne,
dodatkowe informacje i wyjasnienia zwigzane z otrzymy-
wanym od innych 0séb wsparciem emocjonalnym i prak-
tycznym’, na ktérg odpowiedziato 3 rodzicéw. Z jednej wy-
powiedzi dowiedzie¢ si¢ mozna, ze ,,dziadkowie przyjeli

34,2
26,3
23,6

4a).
Figure 3. Emotional support
received by families with
a child with APD from further

79 family (relatives) and social
environment (neighbors,
friends): 5 - very large,
4 - rather large, 3 - middle,
2 —small, 1 - no support

Rycina 3. Wsparcie
emocjonalne udzielane
rodzinom z dzieckiem z APD
przez dalsza rodzine (krewni)
oraz otoczenie spoteczne
(sasiedzi, przyjaciele):

5 - bardzo duze, 4 - dos¢
duze, 3 - $rednie, 2 - mate,

1 - brak wsparcia
(FQOLS-2006/IV — cze$¢ A. 2a,

(FQOLS-2006/IV - part A. 2a,
2 - mate 1 - brak 4a).
wsparcia

W otoczenie spofeczne (przyjaciele, sasiedzi)

Rycina 4. Zycie spoteczne poza rodzing w ocenie rodzicow

z dzieckiem z APD: 1 — mniej wigcej zgodne z oczekiwaniami,
- nieco gorsze niz oczekiwane, 3 - znacznie gorsze niz
oczekiwane (FQOLS-2006/1V - cze$c 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).

wnuka na 3 miesigce przed matura do siebie i oplacaja
korepetycje’, z drugiej — o trudnej sytuacji matki bioracej
udziat w badaniach: ,,na co dzien nie mam nikogo bliskie-
go, ale jak jest potrzeba, dzieci zachoruja, to przyjezdza
mama zaopiekowac si¢ nimi” — ktéra na wsparcie spolecz-
ne od o0s6b spoza najblizszej rodziny liczy¢ moze w nie-
wielkim stopniu lub wcale. W trzecim komentarzu znala-
zla si¢ informacja, skad badana rodzina czerpie wsparcie
spoteczne: ,,Mamy waskie grono przyjaciotl. Sa to ludzie,
ktorzy nas akceptuja i rozumieja. Wazne jest, aby miec
cho¢ jedna osobe, ktéra nas stucha i wspiera, niz setki,
ktore sie usmiechaja. Najwazniejsze jest wsparcie emo-
cjonalne i to otrzymujemy”.

Tak bardzo ograniczone dane uniemozliwiaja przeprowa-
dzenie poglebionej analizy jakosciowej zycia rodzin z dziec-
kiem z APD w dziedzinie Wsparcia innych osob (a takze
w pozostalych dziedzinach Zycia rodziny). Pozostaje tez
kwestia przyczyny braku odpowiedzi w licznych pozycjach
kwestionariusza sformulowanych w formie pytan otwar-
tych. Z perspektywy psychologicznej mozemy méwi¢ m.in.
o mechanizmach obronnych uruchamiajacych si¢ u bada-
nych rodzicéw w sytuacji zagrozenia (czyli w tym wypad-
ku w konfrontacji z poruszanymi zagadnieniami), nega-
tywnych emocjach, w réznym stopniu dostepnych refleksji.
Moga one uniemozliwia¢ werbalizacje doswiadczen rodzi-
ca, a w konsekwencji — udzielenie odpowiedzi.
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Tabela 3. Ustugi specjalistyczne, z jakich korzystaja cztonkowie rodzin z dzieckiem z APD (FQOLS-2006/V — cze$¢ 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).

Swiadczenie pieniezne

1. Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) 7(18,4%)
Praca socjalna /koordynacja ustug
2. Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) 0 (0%)
3 Asystent wspierajacy (osobisty lub rodziny) 0 (0%)
: Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) 0
Ptatne ustugi opiekunicze/pielegnacyjne
4. Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) 2(5,3%)
5. Opieka zastepcza 0 (0%)
Domowa opieka medyczna
6. Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) 0 (0%)
7. Pomoc w pracach domowych 2(5,3%)
Ksztatcenie specjalne
8. Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) 1(2,6%)
9. Organizowana dzienna aktywnos¢ 1(2,6%)
10 Dom spokojnej starosci/zaktad opiekunczo-wychowawczy 0 (0%)

: Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) °
11. Inna duza instytucja opiekuncza 0 (0%)
12. Ustugi dla 0s6b z uszkodzonym wzrokiem 2(5,3%)
13 Ustugi dla os6b z uszkodzonym stuchem wykraczajace poza rutynowe badania 3(7,9%)

: Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) 270

Lekarz rodzinny (poza rutynowymi badaniami)
14. Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) 2(5,3%)
Pediatra (poza rutynowymi badaniami)
15. Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) 4(10,6%)
Lekarz specjalista (okre$l jaki)
16 laryngolog (3), nefrolog (2), neurolog (2), kardiolog (4), ortopeda (5), gastrolog (1), okulista (4), 13 (34,2%)
*alergolog (4), dermatolog (1), urolog (1), endokrynolog (1), pulmonolog (1), ortodonta (2), brak 1470
okreslenia (2)
Psychiatra
7. Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) 7(18,4%)
Psycholog
18. Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) 11(28,9%)
Poradnictwo /psychoterapia
19. Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) 6(15,8%)
Dietetyk
20. Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) 4(10,6%)
21 Terapia logopedyczna 18 (47,4%)

. Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) ’

2 Pomoc przy zaburzeniach zachowania/ wsparcie behawioralne 2(5,3%)

: Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) 270

Terapia zajeciowa
23. Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) 6(15,8%)
24 Fizjoterapia 2(5,3%)
. Brak odpowiedzi - 2 (5,3%) ’
Inne (okresl jakie)
25. Terapia SI (1) 2(5,3%)

Rehabilitacja (1)
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Tabela 4. Przyczyny, dla ktérych rodziny (n = 10) nie moga korzysta¢ z pomocy w ramach specjalistycznego wsparcia (FQOLS-2006/V

—cze$¢ A. 2¢).

Table 4. Reasons why families (1 = 10) cannot receive support from disability-related services (FQOLS-2006/V - part A. 2c).

1. Dtugi czas oczekiwania na ustugi 8 (80%)
2. Ustugi, ktore sa obecnie oferowane, nie sg wystarczajace 1(10%)
3. Ustugi te nie sg dostepne w naszej okolicy (prosze wymienic) 3(30%)
4, Problemem jest transport 0 (0%)
5 Mamy trudnosci z dotarcierr] na uméwione spptkania ze wzgledu 0 (0%)
na trudnosci w poruszaniu sie
6. Nie wiemy, gdzie uzyskac te ustugi 2 (20%)
7. Mamy trudnosci w zrozumieniu tego, co méwia specjalisci 0 (0%)
8. Niezyczliwe traktowanie przez personel 0(0%)
9. Mamy rézne przekonania na temat ustug wspierajacych 1(10%)
10. Inne (okresl doktadniej) 0 (0%)

Miejsce zamieszkania rodzin z dzieckiem z APD (%)

m 1 —duze miasto
m 2 —$redniej wielkosci miasto
3 — mate miasteczko

u 4 —wies

18

Rycina 5. Miejsce zamieszkania rodzin z dzieckiem z APD:
1 - duze miasto, 2 - Sredniej wielkosci miasto, 3 — mate
miasteczko, 4 — wies.

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.

Emocjonalny stosunek rodzicow dziecka z APD do miejsca zamieszkania (%)

1 - lubie

= 2—w pewnym stopniu lubie

= 3 —nielubie

n

Rycina 6. Emocjonalny stosunek rodzicow do miejsca
zamieszkania: lubie”,,w pewnym stopniu lubig”, ,nie lubie”.
Figure 6. An emotional attitude of parents to their residence:
‘like) ‘somewhat like, ‘don’t like’

Wsparcie w ramach specjalistycznych ustug

Dziedzina ta odgrywa wazna role, zwlaszcza w rodzinach
z dzie¢mi z réznymi problemami. Obejmuje rézne rodza-
je i formy wsparcia, np. wsparcie finansowe, poradnic-
two rodzinne, wsparcie rehabilitacyjne czy terapeutycz-
ne dla dziecka. Okazuje si¢, ze w rodzinach z dzieckiem
z APD Wisparcie w ramach specjalistycznych ustug znala-
zto si¢ wérod dziedzin zycia najnizej ocenionych. W cze-
$ci dotyczacej rodzaju ustug, z jakich korzystaja objete
badaniami rodziny (cz¢s¢ A FQOLS-2006/V) najczesciej
wymieniane sg ustugi adresowane do dzieci: terapia lo-
gopedyczna (47%), opieka medyczna $wiadczona przez
lekarzy réznych specjalnosci (34%), opieka psycholo-
giczna (29%). Zwraca uwage, ze prawie 20% rodzin ko-
rzysta z pomocy lekarza psychiatry (w ankiecie pytanie
dotyczy wszystkich cztonkéw rodziny), a z profesjonal-
nej pomocy psychologicznej (poradnictwo, psychotera-
pia) — okolo 15% (tabela 3).

Na pytanie, czy istnieja takie ustugi specjalistyczne, kté-
rych rodzina potrzebuje, lecz ich nie otrzymuje, twierdza-
co odpowiedzialo 10 (26%) rodzicéw. Pozostali, czyli zde-
cydowana wigkszo$¢ badanych rodzin, korzystaja z ustug
zgodnie z istniejgcymi w tym zakresie potrzebami. Wéréd
przyczyn, z powodu ktérych rodziny z dzieckiem z APD
nie mogg korzysta¢ z pomocy w ramach specjalistyczne-
go wsparcia, najczesciej wymieniany jest dlugi czas ocze-
kiwania na ustugi (80%), a w dalszej kolejnosci — brak do-
stepnosci danych ustug w miejscu zamieszkania rodziny
(30%) (tabela 4).

Interakcje spoleczne

W tym obszarze oceniane jest funkcjonowanie rodzi-
ny w lokalnej spoteczno$ci (FQOLS-2006/I1X/czegs¢ A),
a uczestniczacy w badaniach odnosza si¢ do nastepujacych
zagadnien: a) przynalezno$¢ czlonkéw rodziny do réznych
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grup, klubéw i organizacji, b) doswiadczenia dyskrymi-
nacji cztonkéw rodziny, ¢) miejsce zamieszkania (wies,
mate miasteczko, sredniej wielkosci miasto, duze mia-
sto), d) emocjonalny stosunek do miejsca zamieszkania.

Przynalezno$¢ do réznych grup, klubéw i organizacji zgto-
sito 17 rodzin (45%), a zdecydowana wigkszo$¢ wskazywa-
nych form aktywnosci wiaze si¢ ze sportem (ponad poto-
wa badanych), uczestnictwem w grupie tanecznej, nauka
jezyka angielskiego, ZHP itp. Brak przynaleznosci do ja-
kiejkolwiek grupy zglosilo nieco ponad 50% rodzin.

Trzy (8%) rodziny z dzieckiem z APD, a wiec stosunkowo
nieliczne, zglosily akty dyskryminacji, ktérych doswiad-
czyly w swoich spolecznos$ciach lokalnych. Rodzice pisa-
li m.in.: ,Mieszkamy na wsi, ale «<swoi» trzymaja sie¢ tyl-
ko razem. Sa tez zatargi z pokoleniem starszym i mlodzi
trzymaja strong «swoich»” czy ,, Antoni ze wzgledu na wy-
cofanie i otyto$¢ jest wySmiewany. Umniejszana jest jego
warto$¢ (nawet przez dorostych)”.

Badane rodziny mieszkaja najczesciej na wsi (42%) lub
w $redniej wielko$ci miescie (29%). Z duzych miast po-
chodzi 11% rodzin, a z malych miasteczek - 18% (ry-
cina 5).

Pozytywny stosunek badanych rodzicéw do swojego miej-
sca zamieszkania, wyrazony stowami ,,lubi¢ mieszka¢ w tej
spotecznosci’, zadeklarowato 27 (71%) os6b. Odpowiedz:
»Lubi¢ w pewnym stopniu” swoje miejsce zamieszkania
zaznaczylo 8 (21%) rodzicéw (rycina 6). Natomiast zde-
cydowanie negatywny stosunek do miejsca zamieszkania
mialo 3 (8%) rodzicéw dzieci z APD.

Dyskusja

Przedmiotem badan byla jakos$¢ zycia rodzin z dziec-
kiem z APD oceniana z zastosowaniem kwestionariu-
sza FQOLS-2006, w ktorych poddano takze analizie ja-
kosciowo-ilo$ciowej trzy obszary zycia rodzin o najnizszej
ich ocenie pod wzgledem jakos$ci: Wsparcie innych osob,
Wisparcie w ramach specjalistycznych ustug oraz Interakcje
spoteczne. Porébwnano réwniez wyniki z danych ilosciowych
(FQOLS-2006/czes¢ B) otrzymane przez rodziny z dziec-
kiem z APD do uzyskanych przez rodziny z dzie¢mi z in-
nymi niepetnosprawnosciami [10], a takze rodziny matych
dzieci gluchych [11].

Jakos¢ zycia rodzin z dzieckiem z APD ogdlem na po-
ziomie tendencji jest wyzsza niz rodzin z dzieckiem
niepetnosprawnym [10], lecz podobna do jakosci zy-
cia rodzin w ocenie matek matych dzieci gluchych [11].
Mozna sadzié, ze jest ona nieco nizsza niz w rodzinach
z dzie¢mi o typowym rozwoju. Jednakze z duza ostroz-
noscia nalezy traktowac te sugestie, poniewaz jak dotad
nie zostaly opracowane polskie normy dla kwestiona-
riusza FQOLS-2006 wykorzystanego w badaniach nad
jako$cia zycia rodzin z dzieckiem z APD. Wynik ogél-
nej jakosci zycia rodzin z dzieckiem z APD wyzszy niz
w przypadku rodzin z dzieckiem z niepelnosprawno-
$cia (tendencja) wigze si¢ przede wszystkim z lepszym
jako$ciowo funkcjonowaniem tych rodzin w sferze ak-
tywnosci zawodowej jej czlonkéw, co zaprezentowa-
no na wykresie 1.

Rodzice dzieci z APD najwyzej oceniaja swoje rodziny
w dziedzinie Relacji rodzinnych, Zdrowia oraz Kariery za-
wodowej. Dwie pierwsze dziedziny pozostaja na tej samej
lub podobnej pozycji takze w rodzinach z dzie¢mi z roz-
nymi niepelnosprawnos$ciami i zaburzeniami neuroro-
zwojowymi, nie tylko w Polsce [6,9-11]. Kariera zawodo-
wa w rodzinach z dzie¢mi niepelnosprawnymi zazwyczaj
oceniana jest nieco nizej przez rodzicéw (gtéwnie matki)
czy innych czlonkéw rodziny. Niewykluczone, ze sytu-
acja taka wiaze sie¢ z faktem, Ze to zazwyczaj matki rezy-
gnuja z aktywnosci zawodowej, ograniczajg lub w ogole
jej nie podejmuja, przynajmniej okresowo, gdy dowia-
duja si¢ o niepelnosprawnosci dziecka [35-39]. Pogor-
szenie jako$ci Zycia rodzin z dzie¢mi niepelnosprawny-
mi w omawianej sferze moze tez by¢ skutkiem rosnacych
nierzadko obcigzen finansowych, wobec ktérych staja ro-
dzice, zwlaszcza ojcowie, zwigzanych z leczeniem, reha-
bilitacja czy pomoca specjalistyczna dziecku z niepetno-
sprawnosciag [35-40].

Analizujgc wyniki badan w odniesieniu do rodzin z dziec-
kiem z APD, mozna stwierdzi¢, ze problemy dziecka nie
przyczynily sie do znaczacej modyfikacji obszaru Kariera
zawodowa, pomimo ze rodzice doswiadczajg w réznym
zakresie trudnosci zwigzanych z byciem rodzicem dziec-
ka z APD [22,29-30].

Najnizsza jako$¢ zycia w rodzinach z dzieckiem z APD od-
notowano w obszarach: Wsparcie innych o0séb, Interakcje
spoleczne oraz Wsparcie w ramach specjalistycznych ustug.
W $wietle badan nad wsparciem spofecznym rodzin z dziec-
mi z niepelnosprawnoscia nie zaskakuja niskie oceny jakosci
zycia w obszarze Wsparcia innych oséb (zaréwno praktycz-
nego, jak i emocjonalnego), a takze niska jako$¢ Interakcji
spolecznych rodzin w spolecznosci lokalnej — sa one zbiez-
ne z innymi wynikami badan [6,9,10-11]. Co interesujace,
w obszarze Wsparcie innych oséb rodzice z dzieckiem z APD
nadajg mu najnizsze Znaczenie, podejmuja najmniej Ini-
cjiatywy wzgledem innych dziedzin zycia rodziny, uzyskuja
najmniej Osiggnigec i Stabilizacji, a takze — niejako w konse-
kwencji — czerpig najmniej Satysfakcji. Prowadzi to do kon-
kluzji, Ze na niska jako$¢ zycia rodzin w ww. sferach wply-
wa nie tylko niepelnosprawno$¢ dziecka, lecz takze inne
problemy i deficyty obecne u dzieci, do jakich naleza m.in.
zaburzenia przetwarzania stuchowego, majace charakter
neurorozwojowy, ktore z definicji nie stanowig niepetno-
sprawnosci. Oznacza to, ze mechanizméw opisanego stanu
rzeczy nalezy tez poszukiwaé w rodzinie i jej trudnoéciach
w adaptacji do probleméw u dziecka [11].

Szczegbdlng uwage - w przypadku rodzin z dzieckiem
z APD - zwracajg natomiast niskie wyniki w ocenie jako-
$ci zycia rodzin w sferze Wsparcie w ramach specjalistycz-
nych ustug. Ustugi, ktore otrzymuje rodzina (w tym dziecko
z APD) zostaly wzgledem innych obszaréw zycia ocenione
niemal najnizej, podczas gdy wsparcie tego typu w rodzi-
nach dzieci z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci na-
lezy do jakosciowo najlepiej ocenianego obszaru [6,9-11].
Relacje rodzicow dzieci z réznymi niepelnosprawnosciami,
pozyskane w badaniach jako$ciowych [np. 6,36,41], stano-
wig potwierdzenie wynikéw zebranych za pomocg kwe-
stionariusza FQOLS-2006, wskazujac na szczegolna, pozy-
tywna role specjalistow i udzielanego przez nich wsparcia
- zaréwno dziecku, jak i jego rodzicom.
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Nalezaloby w tym miejscu postawi¢ pytanie, o czym infor-
muje ten odmienny wzgledem rodzin z dzieckiem z niepet-
nosprawnoscia wynik, wskazujacy na bardzo niska jakos¢
Wsparcia w ramach specjalistycznych ustug w rodzinach
z dzieckiem z APD. Z pewno$cig pokazuje pewien deficyt
istniejacy w przekonaniu rodzicéw w tej dziedzinie zycia,
jak i zwigzang z nim ich niskg Satysfakcje.

Z jako$ciowo-ilo$ciowej analizy danych dotyczacych
omawianej sfery (FQOLS-2006/V/cze$¢ A) wynika, ze ro-
dziny dzieci z APD najczesciej korzystaja z: opieki me-
dycznej (54%), ustug logopedycznych (47%) i psycholo-
gicznych (29%). O kondycji rodziny z dzieckiem z APD
mowig takze dane pokazujace, ze 20% rodzin korzysta
z opieki lekarza psychiatry. Dla poréwnania - z porad-
nictwa psychologicznego i psychoterapii korzysta nie-
co mniej rodzin dzieci z APD (15%). Z badan wynika
tez, ze 25% rodzin z dzieckiem z APD z réznych powo-
déw nie korzysta ze specjalistycznych ustug, ktérych po-
trzebuje (dziecko z APD lub jego rodzice/rodzina), np.
nie ma do nich dostgpu, poniewaz ,brak danych uslug
w miejscu zamieszkania” (30%), lub przyczyna jest ,,dtu-
gi czas oczekiwania na wizyte” (80%).

Zaprezentowane powyzej wyniki uzyskane w obszarze
Wsparcie w ramach specjalistycznych ustug w rodzinach
z dzieckiem z APD daja podstawy do tego, by uznag, ze do-
tychczasowy sposoéb postepowania (terapia/rehabilita-
cja) w przypadku dziecka z APD i jego rodziny wyma-
ga zmian.

Nalezatoby wyjs¢ poza obecnie dominujacy model
- skoncentrowany przede wszystkim na percepcji stucho-
wej dziecka z APD i jego trudnosciach zwiagzanych z ta
sferg — ktérego skutkiem jest zastosowanie prawie wylacz-
nie strategii kompensujacych deficyty stuchowe dziecka,
m.in. treningéw stuchowych czy terapii psychologicz-
no-pedagogicznych ukierunkowanych na usprawnianie
uczenia si¢ i komunikowania [30,32,42-45]. Jednakze, jak
wynika z dotychczasowych doniesien i do§wiadczen, nie-
zwykle istotne sg — czesto wystepujace w tej grupie dzie-
ci - takze zaburzenia rozwoju mowy i jezyka [19,23-26],

Pismiennictwo

zaburzenia rozwoju psychomotorycznego [25-26] oraz
trudnos$ci zwigzane ze sferg spoteczno-emocjonalna
[22,46]. Kiedy zatem u dziecka zostaja zdiagnozowane
zaburzenia przetwarzania stuchowego, wsparciem w ra-
mach specjalistycznych ustug powinna zostac objeta takze
jego rodzina (rodzice) — w my$l podejscia skoncentrowa-
nego na rodzinie (FCA), ktorego efektywno$¢ zostata juz
dowiedziona w odniesieniu do réznych problemodw, jakie
moga wystepowac u dzieci [1-3]. Niska jakos¢ zglaszana
przez rodzicow dzieci z APD w sferze Wsparcie w ramach
specjalistycznych ustug moze by¢ takze wyrazem rézne-
go rodzaju trudnosci samych rodzicéw (rodzin), ktérzy
nie otrzymuja potrzebnego im wsparcia w ramach spe-
cjalistycznych ustug.

Podsumowanie i wnioski

Jakos¢ zycia rodzin z dzieckiem z APD, badana za po-
moca kwestionariusza FQOLS-2006, zostata najnizej
oceniona w dziedzinach zwiazanych ze wsparciem spo-
tecznym, w tym ze Wsparciem w ramach specjalistycz-
nych ustug. Wynik taki wskazuje, ze oferta specjali-
styczna powinna obejmowac takze rodzicéw (rodzing)
i zawiera¢ rozne formy interwencji psychologicznej,
np. doradztwo psychologiczne, psychoterapie, warsz-
taty psychoedukacyjne czy grupy wsparcia dla rodzi-
cow, co bedzie sprzyjac lepszemu funkcjonowaniu ro-
dziny, a tym samym rozwojowi dziecka z APD. Aby
podnie$¢ jakos$¢ zycia w dziedzinie Wisparcie w ramach
specjalistycznych ustug, nalezatoby takze rozszerzy¢ ofer-
te obejmujaca dzieci z APD - oprdcz oddzialywan ukie-
runkowanych na percepcje stuchows i trudnosci z nia
zwigzane, wynikajace z centralnych zaburzen przetwa-
rzania sluchowego, zapewni¢ calo$ciowe wspieranie
dzieci z APD w rozwoju, poniewaz tylko w ten spo-
s6b mozna znaczaco polepszy¢ ich funkcjonowanie po-
znawcze, w tym jezykowe, oraz emocjonalno-spolecz-
ne zaréwno w §rodowisku rodzinnym, jak i szkolnym.
Reasumujac, podejscie skoncentrowane na rodzinie za-
stosowane wobec rodzin z dzieckiem z APD mogloby
zaowocowaé poprawa sytuacji tych rodzin w sferach,
ktore zostaly najnizej ocenione.
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