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JAKOSC ZYCIA RODZIN Z MALYM DZIECKIEM
GLUCHYM W OBSZARZE OTRZYMYWANEGO
WSPARCIA I RELACJI SPOLECZNYCH

Z PERSPEKTYWY MATEK (FQOLS-2006)

Wprowadzenie

Jakos¢ zycia rodzin z malym dzieckiem gluchym dos¢ rzadko staje si¢ przed-
miotem badan naukowych. Sytuacja taka nieco zaskakuje, gdyz od ok. 15 lat
podejscie skoncentrowane na rodzinie (Family Centered Approach — FCA) jest
obecne w dziataniach podejmowanych w ramach wczesnej interwencji czy reha-
bilitacji dzieci gluchych 1 stabostyszacych przez placoéwki w wielu krajach (Mo-
eller i in. 2013). Nalezg do nich osrodki z Wielkiej Brytanii (Young, Tattersall,
2007), Kanady (Fitzpatrick i in., 2008), Stanéw Zjednoczonych Ameryki Pot-
nocnej (Jackson, Traub, Turnbull, 2008) czy Austrii (Holzinger, Fellinger, Beitel,
2011). Podejscie to w odniesieniu do leczenia i rehabilitacji dzieci gtuchych byto
rekomendowane takze w naszym kraju juz na poczatku XX w. (Kosmalowa,
2001, 2002), kiedy to nie funkcjonowato jeszcze pojecie podejscia skoncentro-
wanego na rodzinie (FCA), a takze w pozniejszych latach (Geremek-Samsono-
wicz 1 in., 2012).

Podejscie skoncentrowane na rodzinie (FCA) dziecka ghtuchego nieuchronnie
niesie ze soba pytanie o kondycje rodziny jako catosci, a tym samym o narzedzia
stuzace do oceny/diagnozy funkcjonowania catej rodziny nie tylko w aspekcie
psychologicznym. Do najczgs$ciej stosowanych naleza dwa z nich: Beach Center
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Family Quality of Life Scale (BCFQOLS), skala utworzona w Kansas Beach
Center on Disability przy Uniwersytecie w Kansas (Jackson, Wegner, Turnbull,
2010; Zasepa, Wotowicz, 2010; Schertz i in., 2016), a takze Family Quality of
Life Survey (FQOLS), kwestionariusz przeznaczony do oceny jakosci zycia
rodziny przez jej cztonkéw, ktory powstat w Centrum Promocji Zdrowia przy
Uniwersytecie w Toronto (Brown i in., 2006; Zas¢pa, Wotowicz, 2010; Schertz
i in., 2016). W Polsce dostepne jest drugie z wymienionych narzegdzi, z tego tez
wzgledu wykorzystano je do badan nad jako$cig zycia rodzin z matym dziec-
kiem gtuchym (Kobosko i in., 2020).

Badania nad jakoS$cig zycia rodzin matych dzieci gluchych i stabostyszacych
w wieku do 6. roku zycia, przeprowadzone w Stanach Zjednoczonych Ameryki
z wykorzystaniem BCFQOLS, ktorymi objeto 207 rodzin (w 90% uczestniczyly
w nich matki) pokazujg, ze obszarem zycia rodzin o najnizszej jakosci, w tym
satysfakcii, jest emocjonalne samopoczucie rodziny (ang. emotional well-being)
(Jackson, Wegner, Turnbull, 2010). Inne sfery zycia rodziny oceniane tg ska-
la, takie jak: zdrowie, dobrostan finansowy, interakcje rodzinne, rodzicielstwo,
wsparcie dla osoby z niepelnosprawnoscia, pozostawalty na wyzszym, lecz po-
dobnym wzgledem siebie poziomie. Rezultat ten nie zaskakuje w obliczu wie-
dzy o wyzszym poziomie stresu rodzicielskiego w omawianej populacji rodzi-
cOw, zwlaszcza stresu zwigzanego z wychowaniem dziecka ghtuchego (Quittner,
Steck, Rouiller, 1991; Hintermair, 2006; Punch, Hyde, 2010; Prakash i in., 2013;
Sarant, Garrard, 2014), a takze wigkszym nasileniu objawow depres;ji (Quittner,
Steck, Rouiller, 1991; Kobosko, 2013; Prakash i in., 2013) i leku (Kobosko, Gere-
mek-Samsonowicz, Skarzynski, 2014; Pilarska, Sekuta, 2019) w omawianej po-
pulacji rodzicow z dzie¢mi ghluchymi i stabostyszacymi. Carla W. Jackson, Jan-
ne R. Wegner i Ann P. Turnbull (2010) wyrazaja poglad, ze do$¢ wysokie oceny
jakosci zycia rodzin z malym dzieckiem gluchym Iub stabostyszacym objetych
wczesng interwencja, w ktorych 12% wychowywato wigcej niz jedno dziecko
ghuche/stabostyszace, wigza¢ nalezy z otrzymywanym wsparciem spoltecznym
jako mediatorem dos$wiadczanego stresu i wymagan wobec badanych rodzin.
Negatywny wptyw gluchoty odnotowano w cytowanych badaniach w obszarze
nie tylko obnizonego samopoczucia emocjonalnego rodzin, lecz takze w sferze
doswiadczanych przez rodziny wymagan oraz presji czasu, w tym wymagan
finansowych, jak i w zwigzku z niewystarczajacym wsparciem otrzymywanym
dla dziecka ghuchego.

Z kolei z badan nad jako$cig zycia rodzin z matym dzieckiem gluchym z wy-
korzystaniem FQOLS-2006 (Kobosko i in., 2020) wynika, ze matki najwyzej
oceniaty obszar relacji rodzinnych, zdrowia oraz wsparcia w ramach specjali-
stycznych ustug. Najnizej za$ zostala oceniona przez nie sfera wsparcia rodziny
uzyskiwanego od innych os6b (dalsi krewni, przyjaciele i znajomi) oraz inte-
rakcji spotecznych w spotecznosci lokalnej. Otrzymany w ten sposdb wzorzec
jakosci zycia rodzin z dzie¢mi ghuchymi i stabostyszacymi, na ktory sktadaja
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si¢ czastkowe oceny poszczegélnych jej dziedzin, jest podobny do uzyskane-
go w innych badaniach rodzin dzieci niepetnosprawnych z zastosowaniem tego
samego narzg¢dzia, np. w Polsce (Zasgpa, Wotowicz, 2010; Otapowicz, Sako-
wicz-Boboryko, Wyrzykowska-Koda, 2016) czy Izraelu (Schertz i in., 2016).
Ponadto ogo6lna jako$¢ zycia rodziny w badanej populacji rodzin z matym dziec-
kiem gluchym jest na poziomie tendencji wyzsza niz w odniesieniu do rodzin
z dzie¢mi z innymi niz gluchota niepelnosprawnosciami w badaniu Agniesz-
ki Otapowicz, Agnieszki Sakowicz-Boboryko i Doroty Wyrzykowskiej-Kody
(2016). Wyksztalcenie matki oraz wiek dziecka okazaty si¢ istotnymi czynni-
kami réznicujacymi jakos$¢ zycia rodzin z matym dzieckiem gluchym. Matki
z wyzszym wyksztalceniem w poréwnaniu do matek o nizszym wyksztalceniu
(podstawowym i $rednim) oceniajg jako lepszg jako$¢ zycia rodzin w sferach:
kariera zawodowa, wsparcie innych osob oraz interakcje spoteczne. Z kolei ro-
dziny z mtodszymi dzie¢mi gluchymi bgedacymi w wieku do 2 lat wypadaja
na niekorzy$¢ w obszarze FQOL, jakim jest wsparcie innych osob, a takze sys-
tem wartosci rodziny wzgledem rodzin wychowujacych dzieci gtuche powyzej
2. roku zycia (Kobosko i in., 2020).

Wsparcie spoteczne stanowi o jako$ci zycia rodzin, w tym rodzin z dzie¢-
mi ghluchymi czy stabostyszacymi. Mozna je rozumie¢ jako pomoc dost¢gpna
w sytuacjach trudnych lub stresujacych, a takze uktad relacji spotecznych,
ktére moga w sposob posredni lub bezposredni pozytywnie oddziatywac na
osobe (Pommersbach, 1988). Wsparcie spoteczne bywa rowniez mediatorem
doswiadczanego stresu rodzicielskiego (Quittner, Glueckauf, Jackson, 1990).
Z kolei wiadomo, ze do§wiadczany stres rodzicielski matek styszacych pozo-
staje w zwiazku z rozwojem dziecka ghtuchego, w tym rozwojem mowy i je-
zyka (Lederberg, Golbach, 2002). Wsparcie spoteczne okazuje si¢ tez by¢ nie-
zwykle istotne w aspekcie zaangazowania rodzicow w rehabilitacje dziecka
(Ingber, Most, 2018), co takze wykazano w badaniach polskich obejmujacych
rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscig stuchowa (Sakowicz-Boboryko, 2016).
Wynika z nich, ze wyzszy poziom otrzymywanego wsparcia spotecznego ogo-
tem wiaze si¢ z wigkszg aktywnos$cia rodzicéw podejmowang na rzecz rehabi-
litacji dzieci, przy czym wicksze znaczenie przypada wsparciu od podmiotow
naturalnych. Wraz z wigkszym wsparciem emocjonalnym oraz informacyj-
nym nalezy spodziewac si¢ podejmowania przez rodzicow wickszej aktywno-
$ci na rzecz rehabilitacji dzieci.

W zwigzku z ogromnym znaczeniem wsparcia spotecznego dla jakosci zycia
rodzin, rowniez z matym dzieckiem gluchym, w artykule zarysowane zostang
jego wazne obszary (Brown i in., 2006): wsparcie udzielane rodzinom przez inne
osoby spoza najblizszej rodziny, wsparcie w ramach specjalistycznych ustug,
a takze kontekst interakcji spotecznych zycia rodzin z dzieckiem ghuchym (nie-
petnosprawnym) w srodowisku lokalnym.
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Wsparcie innych os6b spoza najblizszej rodziny (krewni, przyjaciele,
znajomi)

W procesie adaptacji rodziny do gluchoty czy innej niepetlnosprawnosci
dziecka niezwykle wazne jest wsparcie bliskiego rodzinie otoczenia spoteczne-
go, a wigc przyjaciol i znajomych, oraz dalszej rodziny, czyli krewnych (Kosma-
lowa, 2001; Jackson, Turnbull, 2004; Sendecka i in., 2010; Jackson, 2011; Baran,
2012; Bienkowska, Zaborniak-Sobczak, 2014; Kobosko, 2016; Sakowicz-Bobo-
ryko, 2016; Kuracki, 2019). Pomimo wiodacego miejsca wsparcia najblizszej ro-
dziny, szczegolnie udzielanego sobie nawzajem przez wspotmatzonkow (Zalew-
ska, 2000; Kobosko, 2013), zostanie ono w tym migjscu pominigte ze wzgledu na
cel opracowania i koncentracje na blizszym oraz dalszym otoczeniu spotecznym
w aspekcie udzielanego wsparcia. Na potrzeby relacjonowanych badan przyjeto
za tworcami FQOLS-2006 podziat wsparcia spotecznego na wsparcie emocjo-
nalne i wsparcie praktyczne (Brown i in., 2006), w ramach ktérego zawrzeé
mozna wsparcie informacyjne, instrumentalne oraz rzeczowe.

Rodzice po tym, jak ustysza diagnozg, ze ich dziecko jest ghuche (Zalew-
ska, 1998, 2000; Wzorek, 2010; Kobosko, 2011; Green, 2020), potrzebuja przede
wszystkim bardzo duzo wsparcia emocjonalnego i praktycznego, w tym nie tyl-
ko informacyjnego, lecz takze instrumentalnego (Jackson, 2011; Baran, 2012;
Kobosko, 2016). Jak wynika z doswiadczen rodzicow dzieci ghuchych nie za-
wsze moga oni liczy¢ na takie wsparcie, gdyz pojawienie si¢ gtuchoty dziec-
ka w rodzinie zmienia dotychczasowe relacje rodzin ze $wiatem zewngtrznym.
Niektorzy rodzice wycofuja si¢ z dotychczasowych kontaktéow spolecznych,
rodzinnych i towarzyskich (Kosmalowa, Kobosko, 2002; Kobosko, 2009; Ba-
ran, 2012). W dobie implantow §limakowych, postgpu w medycynie i technice
wcigz niewiele si¢ zmienilo w zakresie negatywnych reakcji dotychczasowego
blizszego oraz dalszego otoczenia rodzin z dzieckiem gluchym, ktére mozna
opisywac na kontinuum od izolacji, poprzez unikanie, do stygmatyzacji (Baran,
2012; Ebrahimi i in., 2015; Kuracki, 2019). Mozna powiedzie¢, ze do§wiadczenia
te zostaly niemalze wpisane w histori¢ zycia rodzin z dzieckiem gluchym (czy
niepelnosprawnym).

Jak pokazaly wyniki badan Agnieszki Sakowicz-Boboryko (2016), rodzice
(rodzina) dzieci z niepelnosprawnoscia stuchowg otrzymujg w wickszym stop-
niu wsparcie emocjonalne niz inne formy wsparcia praktycznego. Prawidto-
wos¢ ta wystepuje niezaleznie od miejsca zamieszkania w miescie czy na wsi.
Okazalo sig, ze spos$rod roéznych form wsparcia otrzymywanego przez rodziny
z dzieckiem ghluchym najmniejszy jest udziat wsparcia rzeczowego. Wspar-
cie emocjonalne w ocenie badanych rodzicow na poziomie niskim otrzymuje
32,4%, $rednim 54%, wysokim natomiast 13,6%. Rodzice znaczaco wigcej
otrzymuja tej formy wsparcia od rodziny, a w dalszej kolejnosci od przyja-
ciol i znajomych (sgsiadow). Ponadto z analizy rezultatow przytaczanych ba-
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dan wynika, ze rodzice w najwigkszym stopniu sg wspierani emocjonalnie
na poczatku procesu adaptacji do gtuchoty dziecka, tj. w okresie po diagno-
zie jego niepelnosprawnos$ci. Wsparcie to stabnie w pozniejszych latach, np.
w sytuacjach braku oczekiwanych od dziecka postepow w rehabilitacji stuchu
i mowy. Jak wynika z cytowanych badan, wsparcie emocjonalne w sytuacji
zniechgcenia, zmeczenia czy problemow rodzinnych, rodzice otrzymuja na
najnizszym poziomie, co stanowi istotng informacje, szczegodlnie z perspek-
tywy roli oferty pomocy psychologicznej (Zalewska, 2000; Kobosko, 2011)
i innych form wspierania rodzicow (grupy wsparcia) (Kosmalowa, Kobosko,
2002; Haddad, Steuerwald, Garland 2019).

Wsparcie praktyczne w formie wsparcia informacyjnego rodzice uzyskuja
na poziomie srednim w 63,2%, a niskim lub wysokim odpowiednio w 19,3%
i 17,6%, w najwigkszym stopniu od rodziny, najblizszego otoczenia oraz ro-
dzicow dzieci ghuchych i stabostyszacych. Wsparcie tego typu okazato si¢ by¢
najwicksze w zdobyciu wiedzy i umiejetnosci niezbednych do prowadzenia re-
habilitacji dziecka w domu wzgledem innych spraw, np. zdobycia wiedzy odno-
$nie do mozliwos$ci korzystania z pomocy specjalistow, rewalidacji czy pomocy
socjalnej. Najnizsze wskazniki wsparcia informacyjnego wiazaty si¢ ze wspar-
ciem w dotarciu do innych rodzin wychowujacych dziecko z niepetnosprawno-
$cig stuchowsa. Z kolei wsparcie instrumentalne (pomoc w opiece medycznej,
obowigzkach domowych i szkolnych) na niskim poziomie uzyskiwato 43,2%
rodzicow dzieci z niepetnosprawnos$cia stuchowa, na srednim 37,5%, wysokim
natomiast 19,3% niezaleznie od miejsca zamieszkania. Podmiotami najczesciej
bedacymi zroédtem wsparcia instrumentalnego okazywaty sie rodzina i najbliz-
sze otoczenie spoleczne. Wsparcie rzeczowe otrzymywane bylo przez rodzicow
dzieci ghuchych na niskim poziomie w 54%, $rednim w 33%, a wysokim w 13%.
Najwigksze wsparcie tego rodzaju wigzalto si¢ z zakupem aparatow stuchowych
dla dziecka, nastepnie z organizacjg warunkéw domowych do nauki i prowa-
dzenia rehabilitacji, a udzielane bylo w najwigkszym stopniu najczesciej przez
rodzing oraz najblizsze otoczenie (Sakowicz-Boboryko, 2016).

Wsparcie innych 0s6b w ocenie jakosci zycia w tej dziedzinie (FQOLS-2006)
w rodzinach z dzieckiem niepetnosprawnym uzyskuje jedna z najnizszych ocen
z perspektywy uczestnikow badan, niezaleznie od rodzaju niepelnosprawnosci
dziecka (Zas¢pa, Wotowicz, 2010; Otapowicz, Sakowicz-Boboryko, Wyrzykow-
ska-Koda, 2016; Schertz i in., 2016; Kobosko i in., 2020). Stad tez rodzice si¢gaja
po szeroko rozumiane wsparcie do 0s6b o podobnym potozeniu zyciowym —
ktorymi sg inni rodzice dzieci gluchych (Kosmalowa, Kobosko, 2002; Jackson
2011; Sakowicz-Boboryko, 2016), a takze do specjalistow zajmujacych si¢ reha-
bilitacjg stuchu i mowy dziecka: terapeutow mowy, pedagogow, psychologow,
lekarzy (Baran, 2012; Kobosko, 2016).
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Wsparcie w ramach specjalistycznych ustug

Okazuje si¢, ze wsparcie od specjalistow zwigzanych z rehabilitacja dzieci
ghuchych zajmuje bardzo wazne miejsce w zyciu rodzin. Sg matki, ktore tylko
na takie wsparcie w swoim poczuciu moga liczy¢ (Kobosko, 2016). Wsparcie
specjalistyczne to nie tylko rézne formy terapii/treningdw/zaje¢ dla dziecka gtu-
chego, lecz takze turnusy rehabilitacyjne dla dzieci i rodzicow (Bienkowska,
Zaborniak-Sobczak, 2014) czy rézne formy interwencji psychologicznej prze-
znaczone dla rodzicow (warsztaty psychoedukacyjne, poradnictwo psycholo-
giczne, psychoterapia) (Zalewska, 2000; Kobosko, 2011) oraz grupy wsparcia
(Kosmalowa, Kobosko, 2002).

Badania Agnieszki Sakowicz-Boboryko (2016) pokazuja, ze wsparcie emo-
cjonalne od podmiotow instytucjonalnych, w tym objetych systemem ustug
specjalistycznych, najwyzej oceniane przez rodzicow, udzielane jest im przez
poradnie rehabilitacji dzieci ghuchych, a takze personel przedszkoli czy szkot,
do ktorych uczeszczaja dzieci ghuche 1 stabostyszace. Podobne rezultaty uzy-
skano w odniesieniu do wsparcia informacyjnego. Wykazano tez, ze aktywnos$¢
podejmowana w zwiazku z rehabilitacja dzieci ghuchych i stabostyszacych pozo-
staje w zwigzku ze wsparciem uzyskiwanym od poradni rehabilitacyjnych oraz
innych placéwek specjalistycznych.

Wsparcie w ramach specjalistycznych ustug w badaniach nad jakoscia zycia
rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym zajmuje wysoka pozycje obok obszaru
relacji rodzinnych czy zdrowia (Zas¢pa, Wotowicz, 2010; Otapowicz, Sakowicz-
-Boboryko, Wyrzykowska-Koda, 2016; Schertz i in., 2016; Kobosko i in., 2020).
Niezwykle wazne miejsce powinno z zalozenia przypada¢ pomocy psycholo-
gicznej dla rodzin z dzieckiem gluchym, m.in. dlatego, ze skutkiem efektyw-
nej, profesjonalnej i nieprofesjonalnej pomocy tego rodzaju staje si¢ umiejgtnosé
siggania po pomoc 1 wsparcie w swoim naturalnym $rodowisku. Rzeczywisto$¢
pokazuje, ze rodzice do$¢ rzadko korzystaja z pomocy psychologicznej, gdyz
w swoim poczuciu oczekujg pomocy dla dziecka, a nie dla siebie (Dromi, Ingber,
1999; Kobosko, 2011).

Interakcje w ramach spolecznosci lokalnej

Dla funkcjonowania rodzin istotne sg takze relacje z dalszym otoczeniem
spotecznym, w ktorym zyje dana rodzina, nie tylko w aspekcie wsparcia spo-
tecznego. Do oczywistych juz nalezy stwierdzenie, ze rozwoj dziecka (ghuche-
go) odbywa si¢ zawsze w kontekscie spotecznym (Erikson, 1997). Pozytywne
interakcje spoteczne sg potrzebne rodzinom, szczegdlnie za$§ rodzinom z dziec-
mi z niepelnosprawnoscia. Okazuje si¢ jednak, ze wiele z tych ostatnich do-
$wiadcza negatywnego kontekstu spotecznego, o czym wczesniej wspomniano
(Baran, 2012; Ebrahimi i in., 2015; Kuracki, 2019).
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W badaniach nad jakoscia zycia rodzin z dzie¢mi z niepetnosprawnos$cia ten
obszar zajmuje ostatnie lub prawie ostatnie miejsce pod wzgledem doswiadcza-
nej w nim jakoS$ci zycia (Zasgpa, Wotowicz, 2010; Schertz i in., 2016; Otapowicz,
Sakowicz-Boboryko, Wyrzykowska-Koda, 2016; Kobosko i in., 2020). W bada-
niach polskich rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig intelektualng, przepro-
wadzonych za pomocg FQOLS-2006 (Zasgpa, Wotowicz, 2010), doswiadczenia
dyskryminacji ze strony otoczenia spotecznego relacjonowato 45 (23,8%) rodzin
z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia intelektualna, a 3 (3,2%) rodziny z dzie¢mi
z populacji ogoélnej z grupy odniesienia. Podobnie w sferze relacji spotecznych
dzieje si¢ w przypadku dzieci gtuchych czy stabostyszacych, o czym $wiadcza
wypowiedzi matek z innych badan, jak np.: ,,Czasami obserwowatam [...] jak
tam oni si¢ komunikujg, no to sg troszeczke ograniczeni. [...] na podworku to
zauwazylam, ze te zdrowe dzieci, jezeli jest ich tam wigcej, to troszeczke jak
gdyby jest ta izolacja, ze si¢ odsuwaja” (Baran, 2012, s. 297); ,,Przede wszyst-
kim nie moze si¢ z nimi porozumie¢, bo jak byl mtodszy, to si¢ z niego $miali”
(Baran, 2012, s. 297).

Mniejsza jako$¢ interakcji spotecznych rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawno-
$cig intelektualng wzgledem rodzin z dzie¢mi typowo si¢ rozwijajacymi, wigzala
si¢ zar6wno z obecnoscig niepetnosprawnosci u dziecka, jak i ze statusem mat-
zenskim/partnerskim rodzico6w — na korzysc¢ rodzin pelnych, a takze z wiekiem
dziecka — im dziecko starsze, tym interakcje rodzin w spotecznos$ci lokalnej ule-
gaty pogorszeniu (Zasgpa, Wotowicz, 2010). W przypadku rodzin matych dzieci
gtuchych okazalo si¢ natomiast, ze matki o wyksztatceniu wyzszym wskazuja
na lepszg jako$¢ zycia w dziedzinie interakcji spotecznych rodzin, co sugeruje,
ze lepiej radza sobie w tym obszarze niz matki z nizszym wyksztatceniem (Ko-
bosko i in., 2020).

Cel artykulu

Celem artykuhu jest zaprezentowanie nieopublikowanego dotad fragmentu
badan (Kobosko i in., 2020) stanowiacych pierwsza na gruncie polskim probe
empirycznego uje¢cia zagadnienia, jakim jest jako$¢ zycia rodzin z matym dziec-
kiem ghuchym Iub stabostyszacym z wykorzystaniem przeznaczonego do tego
celu narzedzia FQOLS-2006/czes¢ A (Brown i in., 2006; Zasgpa, Wotowicz,
2010; Kobosko i in., 2020). W prezentowanym opracowaniu skoncentrowano si¢
na trzech — sposrod dziewigciu waznych i powigzanych ze sobg — dziedzinach
zycia rodzin, do jakich nalezg: wsparcie innych osob spoza najblizszej rodziny,
wsparcie specjalistyczne, jak i jako$¢ interakcji rodzin w lokalnej spotecznosci,
poddajac analizie wyniki uzyskane w czgsci A zastosowanego kwestionariusza
FQOLS-2006, uznanej przez autoroéw tego narzedzia za ocen¢ obiektywna jako-
$ci zycia rodzin.
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Metoda badan

Osoby badane

W badaniach uczestniczyly styszace matki (n = 50) dzieci ze znacznym lub
glebokim ubytkiem stuchu, bedacych w wieku od 6,5 do 47 miesigcy (M = 24,9;
SD =10,76). Dziewczynki stanowity 58% (n=29). W grupie tej w 38 (76%)
rodzinach dziecko ghuche miato rodzenstwo, w tym takze rodzenstwo ghuche
(n=6). Wedtug informacji od matek wiek dzieci w momencie stwierdzenia
ghuchoty wynosit $rednio ok. miesigca (M = 1,11; SD =1,97). Sposrod dzieci
gtuchych obj¢tych badaniami troje z nich w okresie noworodkowym otrzymato
prawidtowy wynik badan przesiewowych. W chwili zaopatrzenia w aparaty stu-
chowe przedzial wiekowy dzieci zawierat si¢ w zakresie od 1,5 do 21 miesiecy
(M =6,41; SD =3,72). Z jednego implantu $limakowego korzystato 18 dzieci,
a ich wiek w momencie implantacji miescit si¢ od 6 do 33 miesigcy (M = 14,88;
SD = 5,57). Czas korzystania z CI wynosit natomiast Srednio w miesigcach
M =10,02 (SD = 10,37). Dwoje dzieci miato wszczepione dwa CI, a drugi z nich
otrzymaty w wieku 24 1 26 miesigcy. Z drugiego CI korzystaty odpowiednio 13
i 10 miesigcy. Dzieci gluche w momencie badan nie miaty zdiagnozowanych
innych poza gtuchotg niepelmosprawnosci czy powaznych deficytow lub choréb.

Matki uczestniczace w badaniu byty w wieku od 24 do 48 lat (M = 32,82;
SD = 5,48). Kobiety pozostajace w zwiagzku z ojcem dziecka stanowity 90%,
trzy byly rozwiedzione, a dwie byty pannami. Wyksztalcenie podstawowe lub
$rednie uzyskato 18 matek (36%), a potwyzsze (pomaturalne i licencjackie)
lub wyzsze posiadaty 32 (64%) matki.

Kwestionariusz FQOLS-2006 oraz Ankieta informacyjna byly wypelniane
przez matki podczas hospitalizacji dzieci w Instytucie Fizjologii i Patologii Stu-
chu w Warszawie.

Narzedzia badawcze

Kwestionariusz Jakosci Zycia Rodziny (Family Quality of Life Survey —
FQOLS-2006) (Brown i in., 2006) stuzy do oceny jakosci zycia rodziny przez
jego cztonkow, zazwyczaj matki. Polska wersje thumaczeniowa opracowaty:
Ewa Zas¢pa, Ewa Wapiennik i Agnieszka Wotowicz (Brown i in., 2006). Wy-
korzystano ja w badaniach nad rodzinami dzieci z niepelnosprawnoscig intelek-
tualng (Zasg¢pa, Wotowicz, 2010). Kwestionariusz umozliwia ocen¢ dziewigciu
dziedzin zycia rodziny, w sktad ktérych wchodza: zdrowie rodziny, sytuacja
finansowa, relacje rodzinne, wsparcie innych osob, wsparcie w ramach specjali-
stycznych ushug, system wartosci, kariera zawodowa 1 przygotowanie do karie-
1y, czas wolny i rekreacja, interakcje spoteczne. Omawiane narz¢dzie zawiera
dwie czgsci: A 1 B. Cze$¢ A obejmuje oceng obiektywng jakosci zycia rodzi-
ny (zaréwno ilosciowa, jak i jakosciowa), a czes¢ B subiektywnag ocene kazdej
dziedziny zycia na 5-cio stopniowej skali typu Likerta w sze$ciu wymiarach,
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takich jak: znaczenie, szanse, inicjatywa, osiggniecia, stabilnos$¢ oraz satysfak-
cja. W prezentowanym opracowaniu uwzgledniono wyniki czgsci A kwestiona-
riusza FQOLS-2006 w odniesieniu do wybranych trzech dziedzin jakosSci zycia
rodzin: wsparcie innych 0sob, wsparcie w ramach specjalistycznych ustug oraz
interakcje spoteczne. Pytania dotyczace kazdej z poszczegdlnych sekcji zostang
zaprezentowane wraz z wynikami w dalszej czesci artykutu.

Ankieta informacyjna dotyczyta danych socjodemograficznych w odniesieniu
do dziecka (pte¢, wiek) i matki (wiek, wyksztalcenie, status matzenski/partner-
ski), a takze zwigzanych z gluchota oraz rehabilitacjg dziecka: wiek dziecka
w momencie diagnozy ghuchoty, wiek dziecka w momencie zaopatrzenia w kon-
wencjonalne aparaty stuchowe, wiek dziecka w momencie wszczepienia CI
(pierwszego/drugiego), czas korzystania z CI (pierwszego/drugiego), posiadane
rodzenstwo (liczba, gtuche/styszace).

Wyniki

Wyniki zostang zaprezentowane w odniesieniu do trzech sfer jakos$ci zycia
rodzin z matym dzieckiem gtuchym, ocenianych przez matki z wykorzystaniem
czesci A kwestionariusza FQOLS-2006. Naleza do nich: wsparcie innych osob,
wsparcie w ramach specjalistycznych ustug oraz interakcje spoteczne.

Wsparcie innych osob

Matki odnosity si¢ w swoich odpowiedziach do udzielanego im wspar-
cia praktycznego i emocjonalnego otrzymywanego od dalszej rodziny (krew-
ni) oraz blizszego i dalszego otoczenia spolecznego (przyjaciele, znajomi).
FQOLS-2006/1V zawiera w tej czesci pytanie o liczbe godzin w tygodniu prze-
cietnie udzielanego rodzinie wsparcia, lecz na to pytanie odpowiedzialo w od-
niesieniu do dalszej rodziny zaledwie 29 (58%) matek, w tym niektdre piszac
np.: ,,kilka godzin”, ,,w miare¢ potrzeby”, ,,sporadycznie”, co uniemozliwia cato-
Sciowa analize tego wskaznika wsparcia praktycznego i emocjonalnego udziela-
nego rodzinom z matym dzieckiem gluchym. W omawiany obszar jako$ci zycia
rodziny wchodzito tez pytanie do matki (lub osoby wypelniajacej FQOLS-2006)
0 ocen¢ wlasnego ,,0sobistego zycia spotecznego poza rodzing” pod katem tego,
czy jest ,,zgodne z oczekiwaniami i potrzebami”, czy ,,nieco gorsze” lub ,,znacz-
nie gorsze” niz chcieliby tego wypelniajacy ankiete rodzice/opiekunowie.

Wsparcie praktyczne, do jakiego zaliczona zostata pomoc w opiekowaniu si¢
cztonkami rodziny, zakupy czy zajmowanie si¢ domem, badane rodziny uzy-
skuja od dalszej rodziny w stopniu $rednim i duzym w 54%, nie dostaja wcale
w przypadku 13 rodzin (26%), a jako bardzo duze okreslity ten rodzaj wsparcia
od krewnych dwie rodziny (4%). Z kolei od znajomych (sgsiadow) i przyjaciot
potowa badanych rodzin nie otrzymuje zadnego wsparcia z tej kategorii (50%),
mate wsparcie jest udziatem 12 rodzin (24%), a praktyczne wsparcie od srednie-
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go do bardzo duzego otrzymuje 13 rodzin (25%) (wykres 1). Dane te pokazuja,
ze wsparcie praktyczne rodzin z matym dzieckiem gtuchym pochodzi w znacza-
co wigkszym zakresie od dalszej rodziny niz przyjaciot i znajomych (sasiadow).

60%

50%
50%

40%

28%

30% 26% 24% 26%
0, 0
20% 14% 16%
10%
10% o
4% 5o I
0% |
5 —bardzo duze 4 -dos¢ duze 3 —$rednie 2 —mate 1-brak
wsparcia

Dalsza rodzina  [Jl] Otoczenie spoteczne (przyjaciele, znajomi)

Wykres 1. Wsparcie praktyczne udzielane rodzinom z matymi dzie¢mi gltuchymi przez dalsza
rodzing (krewni) oraz otoczenie spoteczne (przyjaciele, znajomi)

Zrédto: FQOLS-2006/1V, czesé A.la, 3a.

Wsparcie emocjonalne, w zakres ktoérego wchodza np. rozmowy, stuchanie
czy dodawanie otuchy, rodziny uczestniczace w badaniach otrzymuja w stopniu
$rednim i do§¢ duzym od dalszej rodziny w 70%, w ,,zadnym” stopniu i matym
natomiast wsparcie emocjonalne otrzymuje od krewnych 16% rodzin. Tej formy
wsparcia w stopniu bardzo duzym i do§¢ duzym oraz $rednim doswiadcza ze
strony blizszego otoczenia spotecznego 31 rodzin (62%) (wykres 2). Mozna po-
wiedzie¢, ze zardwno srodowisko dalszej rodziny, jak i blizsze oraz dalsze oto-
czenie spoteczne sg wlaczone w udzielanie wsparcia emocjonalnego rodzinom,
cho¢ szacunkowo ok. 16% rodzin jest jego pozbawiona lub otrzymuje w niewiel-
kim stopniu od krewnych i dalszej rodziny, a sytuacja ta dotyczy az 38%, jesli
chodzi o przyjaciot i znajomych (sasiadow) jako zrodta emocjonalnego wsparcia
w stopniu matym lub wcale.

Zycie spoteczne matek matych dzieci ghuchych poza rodzing zostato przez nie
uznane jako ,,mniej wigcej takie, jakie chcialyby, aby bylo” w 60% (30 osob).
Pozostate matki oceniajg je w 34% jako ,,gorsze niz chciatyby” lub ,,znacznie
gorsze” w przypadku trzech ankietowanych (6%) (wykres 3). Pozostaje pytanie,
czy matki nieusatysfakcjonowane z zycia spotecznego poza rodzing wiazg te
sytuacje z dzieckiem gluchym. Mozna tak sadzi¢, czytajac wypowiedzi uzu-
petniajace matek, dla ktorych sytuacja relacji spolecznych jest znacznie gorsza
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Wykres 2. Wsparcie emocjonalne udzielane rodzinom z matymi dzie¢mi gtuchymi przez dalsza
rodzing (krewni) oraz otoczenie spoteczne (przyjaciele, znajomi)

Zrédto: FQOLS-2006/1V, czesé A. 2a, 4a.

60%

1 - mniej wiecej zgodne z oczekiwaniami  [Jl] 2 — nieco gorsze niz oczekiwane

3 —znacznie gorsze niz oczekiwane

Wykres 3. Zycie spoteczne poza rodzing w ocenie matek matych dzieci gtuchych
Zrédto: FQOLS-2006/1V, cze$é A. 5a.

niz chciatyby, aby byta: ,,Zme¢czenie, zmgczenie i obcigzenie obowigzkami nad
dzie¢mi z niepetnosprawnoscia”, ,,Brak czasu dla siebie”, ,,Praktycznie nie mam
zycia spotecznego”. Jakiekolwiek wyjasnienia zwigzane z wyborem okreslenia
najlepiej opisujacego sytuacje zycia spotecznego matek podato 27 (54%) ma-
tek, podczas gdy 23 (46%) pozostawity to zagadnienie bez odpowiedzi. W tym
miejscu warto rowniez przytoczy¢ przyktadowe uzasadnienia matek uznajacych
swoje zycie spoteczne za spetniajgce potrzeby i oczekiwania: ,,Przyjaciele szyb-
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ciej pomoga niz rodzina”; ,,Moge wyjs¢ i spotkaé si¢ ze znajomymi, ogladaé
wystawy i spektakle, p6js¢ do kina”; ,,Na tyle, ile pozwalaja obowiazki’’; ,,Po-
niewaz z kazdym staramy si¢ utrzymywac dobry kontakt, mamy blisko grono
przyjaciot, na ktorych mozemy zawsze polegac”; ,,Jestem kontaktowa, staram
si¢ mie¢ dobre relacje”.

Wsparcie w ramach specjalistycznych ustug

Nie bez powodu w sytuacji rodzin z dzie¢mi niepelnosprawnymi ta dzie-
dzina jakosci zycia jest niezwykle wazna. FQOLS-2006/V w tej sekcji zawie-
ra pytania odnoszace si¢ do rodzaju ustug, z jakich korzystajg ankietowane
rodziny, a takze dotyczace ustug specjalistycznych, ktére sa potrzebne danej
rodzinie, lecz ich z jakiego$ powodu nie otrzymuje. Ostatnie z pytan w tej czgsci
FQOLS-2006 dotyczy przyczyn takiego stanu rzeczy. Nalezy dodac, ze w sy-
tuacji badanych rodzin w Polsce pewne zawarte w FQOLS-2006 rodzaje ustug
sa nieadekwatne do polskiej rzeczywistosci, jak np. ustuga pod nazwg ,,praca
socjalna/koordynacja ustug”, czy tez niejasne, jak np. ,,opieka zastgpcza”. Ustugi
pod nazwa ,,ksztalcenie specjalne” czy ,.terapia zajeciowa” sa odmiennie przez
matki matych dzieci ghuchych rozumiane niz jak si¢ mozna domysla¢ byto to
zamyslem autorow. W rozumieniu matek bioracych udziat w badaniach ksztat-
cenie specjalne to zazwyczaj korzystanie z formuty wczesnego wspomagania
rozwoju (WWR) czy programu ,,Za zyciem”, ,terapia zajeciowa’” natomiast ko-
jarzona jest przez rodzicéw z rozmaitymi zajeciami grupowymi, proponowany-
mi dzieciom gluchym w r6znych osrodkach, jak np. logorytmika, psychomoto-
ryka czy zajgcia Ruchu Rozwijajagcego Weroniki Sherborne. Wyniki pokazuja,
ze odpowiedzi odnosnie do korzystania z ustug lekarza specjalisty rowniez nie
sa jednoznacznie rozumiane przez ankietowane, gdyz sg matki, ktore podaty,
ze z takich ustug nie korzystaja, podczas gdy wszystkie byly na hospitalizacji
z dzieckiem gluchym w IFPS, co nieuchronnie wiaze si¢ z korzystaniem z tego
rodzaju ustug specjalistycznych.

Z zestawienia ustug, z jakich korzystaja badane rodziny istotnie dominuje
terapia logopedyczna, z ktorej korzystaja niemalze wszystkie badane dzieci
ghuche (96%), ustugi dla oséb z uszkodzonym stuchem wykraczajace poza
rutynowe badania (42%), terapia zajeciowa (we wspomnianym rozumieniu)
(30%). Lekarze specjalisci jako ustlugodawcy sa wymieniani przez 40% ro-
dzin, lekarz rodzinny i lekarz pediatra w zakresie wykraczajacym poza ru-
tynowe badania swiadczy ustugi odpowiednio dla 18% i 28% ankietowanych
rodzin. Z wizyt u psychologa korzysta 22% matek (jak mozna sadzi¢ sa to
przede wszystkim konsultacje pod katem rozwoju ogdlnego dziecka, trudnosci
z nim zwigzanych, jak i problemow wychowawczych), lecz z pomocy psycho-
logicznej w formie poradnictwa czy psychoterapii skorzystata jedynie jedna
matka na 50 biorgcych udziat w badaniach. Ze wsparcia finansowego na dziec-
ko korzysta 32% rodzin (tabela 1).
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Tabela 1. Ustugi specjalistyczne, z jakich korzystaja cztonkowie rodzin z maltymi dzie¢mi

ghuchymi
Rodziny z malym dzieckiem
gluchym korzystajace z tej
Lp. Nazwa uslugi kategorii ustug (n = 50)
liczba procent
1. | Swiadczenie pieniezne 16 32
2. | Praca socjalna / koordynacja ustug 0 0
3. | Asystent wspierajacy (osobisty lub rodziny) 0 0
4. | Ptatne ustugi opiekuncze/pielggnacyjne 2 4
5. | Opieka zast¢pcza 0 0
6. | Domowa opieka medyczna 0 0
7. | Pomoc w pracach domowych 1 2
8. | Ksztalcenie specjalne 11 22
9. | Organizowana dzienna aktywno$¢ 0 0
10. | Dom spokojnej staro$ci/zaktad opiekunczo- 0 0
wychowawczy
11. | Inna duza instytucja opiekuncza
12. | Ustugi dla os6b z uszkodzonym wzrokiem 0
13. | Ustugi dla os6b z uszkodzonym stuchem
wykraczajace poza rutynowe badania 21 42
14. | Lekarz rodzinny (poza rutynowymi badaniami) 9 18
15. | Pediatra (poza rutynowymi badaniami) 14 28
16. | Lekarz specjalista (okre$l, jaki)
Audiolog /otolaryngolog, nefrolog (1), neurolog (3), 20 40
kardiolog (3), ortopeda (1)
17. | Psychiatra 0 0
18. | Psycholog 11 22
19. | Poradnictwo/psychoterapia 1
20. | Dietetyk 1
21. | Terapia logopedyczna 48 96
22. Pomoc' przy zaburzeniach zachowania/wsparcie 0 0
behawioralne
23. | Terapia zajgciowa 15 30
24. | Fizjoterapia 6 12
25. | Inne (okresl, jakie) WWR 2
26. | Inne (okresl, jakie): program ,,Za zyciem” 1
27. | Inne (okresl, jakie): dogoterapia 1

Zrédto: FQOLS-2006/V, czgéé A. 1.1-A. 1.27.
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Kolejne pytanie w ramach omawianej dziedziny jako$ci zycia rodzin z maty-
mi dzie¢mi ghluchymi dotyczylo tego, czy istniejg takie ustugi specjalistyczne,
ktore sa potrzebne rodzinie, lecz rodzina ich nie otrzymuje: ,.tak” odpowiedzia-
fo 8 (16%) rodzin, pozostate nie widza problemu w poruszonym zagadnieniu.
W pierwszej grupie najczesciej] wymieniano dlugi czas oczekiwania na ustugi
(62,5%). Nieliczne rodziny (4%) potrzebuja wsparcia informacyjnego, gdyz nie
wiedza, gdzie mozna uzyskac¢ potrzebne im specjalistyczne ustugi dla gtuchego
dziecka i jego rodziny (tabela 2).

Tabela 2. Przyczyny, dla ktoérych rodziny (n = 8) nie moga korzysta¢ z pomocy w ramach
specjalistycznego wsparcia

Rodziny z malym dzieckiem
gluchym korzystajace z tej

Lp. Okreslenie przyczyny Kategorii ustug (n = 8)
liczba procent
1. | Dtugi czas oczekiwania na ustugi 5 62,5
2. | Ustugi, ktére sg obecnie oferowane nie sg wystarczajgce 1 12,5
Us’rugi te nie sa dostgpne w naszej okolicy (proszg 3 100
wymienic)
4. | Problemem jest transport 0 0
Mamy trudnosci z dotarpiem na uméwiqne spotkania 0 0
ze wzgledu na trudnosci w poruszaniu si¢
Nie wiemy, gdzie uzyskac te ustugi 2 25
Mamy trudno$ci w zrozumieniu tego, co mowia 0 0

specjalisci

Niezyczliwe traktowanie przez personel

9 | Mamy rozne przekonania na temat ustug wspierajacych
10. | Inne (okresl doktadniej)

Zrédto: FQOLS-2006/V, czeéé A. 2¢1-A. 2¢10.

Interakcje spoteczne

Na charakterystyke tego obszaru jakosci zycia rodziny, w tym zwigzkow
z miejscowg spoteczno$cia, w jakiej zyja rodziny, sktadaja si¢ dane dotyczace:
(a) przynaleznosci do réznych grup, klubow i organizacji, takze dziatajacych na
rzecz dzieci ghuchych i stabostyszacych oraz ich rodzin; (b) doswiadczen dys-
kryminacji rodziny; (c) rodzaju miejsca zamieszkania (wie$, mate miasteczko,
sredniej wielkosci miasto, duze miasto); oraz (d) emocjonalnego ustosunkowa-
nia do swojego miejsca zamieszkania. Pozyskane informacje pozwalajg wnio-
skowa¢ o wybranych aspektach spotecznego funkcjonowania rodzin z matymi
dzie¢mi ghluchymi w $rodowiskach lokalnych, co jest istotne, gdyz od tego, jakie
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sa relacje cztonkow rodzin w tych spotecznosciach zalezy poczucie przynalez-
nos$ci i wsparcie spoteczne w ich ramach w codziennym zyciu.

Przynalezno$¢ cztonkéw rodziny do réznych grup, klubow i organizacji spo-
$rod badanych rodzin zgtosito 12 rodzin (24%), w tym pig¢ przynalezy do orga-
nizacji zwigzanych z dzialalnoscia na rzecz dzieci gluchych i stabostyszacych
oraz ich rodzin (np. Stowarzyszenie ,,Ustyszeé¢ Swiat” czy ,,Decybelek™). Trzy
rodziny wymienity przynaleznos¢ do wspdlnot religijnych, a pozostate podatly
informacj¢ o uczestnictwie innych niz rodzice cztonkéw rodzin w réznych gru-
pach, np. rodzenstwa dziecka ghuchego w klubie judo czy udziat babci w zaje-
ciach Uniwersytetu Trzeciego Wieku. Brak doswiadczen z grupami tego rodzaju
w spolecznosci lokalnej zgtosito 39 rodzin, a wigc zdecydowana wigkszos$¢, sta-
nowigca 78%. Mozna zatem przypuszczaé, ze badane rodziny w zdecydowanej
wigkszosci nie korzystaja z omawianej formy kontaktow spotecznych.

Rodziny matych dzieci gltuchych, zgodnie z relacjami matek, nie doswiad-
czyly dotychczas w swoich spotecznosciach lokalnych dyskryminacji w roz-
nych formach. Wynik ten w §wietle innych badan zastanawia, gdyz doswiad-
czenia o r6znym nasileniu dyskryminacji wzgledem osoéb/rodzin z réoznymi
niepelnosprawnosciami s ich udziatem, takze jesli chodzi o dzieci gluche
i rodzicow/rodziny.

Miejsce zamieszkania ankietowanych rodzin stanowig duze miasta w 12
(24%) przypadkach oraz $redniej wielkosci miasta w odniesieniu do 13 (26%) ro-
dzin. W matych miasteczkach zyje spo$rod badanych pig¢¢ (10%) rodzin, na wsi
natomiast 19 (38%) rodzin z maltymi dzie¢mi gluchymi. Jedna osoba (2%) nie
udzielita odpowiedzi na to pytanie (wykres 4). By¢ moze spowodowane to byto

2%

duze miasto [JJ] éredniej wielkoéci miasto ~ mate miasteczko [l wie$ | brak odpowiedzi

Wykres 4. Miejsce zamieszkania rodzin matych dzieci gtuchych
Zrédto: FQOLS-2006/IX, czesé A. 3.
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brakiem wskazania przez autorow FQOLS-2006 przedziatu liczby mieszkancow
dla kazdej kategorii miejsca zamieszkania rodziny, co sprzyjalo dos¢ dowol-
nym odpowiedziom matek, zwlaszcza jesli chodzi o ,,duze miasto” i ,,$redniej
wielko$ci miasto”. W przyszto$ci nalezatoby w tej pozycji poda¢ zakres liczby
mieszkancow odpowiadajacy warunkom polskim.

Emocjonalne pozytywne ustosunkowanie si¢ uczestnikow badan do miej-
sca zamieszkania w danej spolecznosci w formie odpowiedzi ,,lubi¢ mieszkaé
w tej spolecznosci” wyrazila wigkszo$¢ ankietowanych matek, stanowiaca 72%
(36 rodzin). Opcje¢ ,,lubie¢ w pewnym stopniu” swoje miejsce zamieszkania za-
znaczyto 12 (24%) matek, ani jedna z ankietowanych matek (rodzin) nie wskaza-
fa natomiast negatywnej odpowiedzi na ten temat, a dwie osoby (4%) nie udzie-
lity jej weale (wykres 5). Ze wspomnianych danych wynika, ze zdecydowana
wigkszo$¢ matek lubi mieszka¢ w swoich spoteczno$ciach, a odpowiedz na to
pytanie mozna potraktowac jako wskaznik potencjalnie istniejgcego ,,kapitatu”
w tych spolecznos$ciach i rodzinach do umiejetnego wykorzystania na rzecz lep-
szej jakos$ci zycia badanych rodzin, zwlaszcza w omawiane;j sferze.

0%

72%

Jlubie” [l ,w pewnym stopniu lubie” snie lubie” [l brak odpowiedzi

Wykres 5. Emocjonalny stosunek rodzin do miejsca zamieszkania
Zrédto: FQOLS-2006/1X, czesé A. 4.

Omoéwienie wynikow

W prezentowanym artykule poddano analizie jako$ciowo-ilosciowej jakos¢ zy-
cia rodzin z matym dzieckiem gluchym w obszarze wsparcia innych osob spoza
najblizszej rodziny, interakcji rodzin w spotecznos$ci lokalnej oraz w sferze wspar-
cia udzielanego w ramach specjalistycznych ustug (FQOLS-2006/cz¢s¢ A). Szcze-
golnie wazne wydaja si¢ by¢ dwie pierwsze wymienione dziedziny zycia, gdyz
pod wzgledem jakosci ocenianej przez matki wypadaja one najnizej, nie tylko
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w rodzinach z dzie¢mi gluchymi (Kobosko i in., 2020), lecz takze z dzie¢mi z in-
nymi rodzajami niepetnosprawnosci (Zasgpa, Wotowicz, 2010; Otapowicz, Sako-
wicz-Boboryko, Wyrzykowska-Koda, 2016; Schertz i in., 2016).

Odwotujac sie do wypowiedzi matek zwigzanych z relacjami spotecznymi
(w czesci A kwestionariusza FQOLS-2006/1X), mozna powiedzie¢, ze badane
rodziny w niewielkim stopniu angazuja si¢ w zycie lokalnych spotecznosci po-
przez uczestnictwo w klubach, organizacjach, jak i stowarzyszeniach, w tym
takze dziatajacych na rzecz osob z wada stuchu i ich rodzin. Z doswiadczen ro-
dzin wiadomo, ze zwtaszcza przynaleznos¢ do tych ostatnich odgrywa niezwy-
kle wazng role, stanowigc zrodto roznorodnych form wsparcia otrzymywanego
(i dawanego) od 0s6b (rodzin) pozostajacych w podobnym potozeniu zyciowym
ze wzgledu na ghuchote dziecka — od wsparcia emocjonalnego do praktyczne-
go, w tym informacyjnego czy instrumentalnego (Kosmalowa, Kobosko, 2002;
Jackson, 2011; Sakowicz-Boboryko, 2016; Haddad, Steuerwald, Garland, 2019).
Niewykluczone jest, ze niektore rodziny nie wiedza, jak znalez¢ najblizsze miej-
sca zamieszkania organizacje/stowarzyszenia (Sakowicz-Boboryko, 2016). Jed-
nakze mozna sadzi¢, ze to przede wszystkim ze wzgledu na stan emocjonalny
rodzin nie angazuja si¢ one w rézne formy spotecznej aktywnosci. Na t¢ psy-
chologiczng kondycje rodzin skladajg sic m.in. przezycia bezsilnosci, strachu,
smutku, niepewnosci. zwigzane z terazniejszoscia, jak i przyszloscig dziecka
oraz catej rodziny, skutkujace obnizonym nastrojem czy podwyzszonym po-
ziomem lgku (Kosmalowa, Kobosko, 2002; Jackson, Wegner, Turnboull, 2010;
Kobosko, 2011; Kobosko, Geremek-Samsonowicz, Skarzynski, 2014; Pilarska,
Sekuta, 2019; Green, 2020).

Plaszczyzna omawianych dziatan, podejmowanych w ramach lokalnych spo-
tecznosci, pokazuje ze rodziny z malym dzieckiem gluchym (niepetnospraw-
nym) cechuje tendencja do spotecznego dystansu czy nawet izolacji (Sendecka
iin., 2010; Sekutowicz, Kaczmarek, 2014; Kuracki, 2019). Prezentowane zacho-
wania rodzin mogg petni¢ funkcje ochronne wzgledem antycypowanych lub
doznawanych negatywnych do$wiadczen spotecznych, odrzucenia czy stygma-
tyzacji (Baran, 2012; Ebrahimi i in., 2015), z jakimi niejednokrotnie mogg si¢
konfrontowaé rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym, takze z dzieckiem glu-
chym. Zaskakuje w obliczu tego fakt, ze wedlug relacji matek (FQOLS-2006/
IX) ani jedna rodzina nie doznata aktéw dyskryminacji ze strony spotecznosci
lokalnej. Pozostaje pytaniem otwartym, czy opisana sytuacja oddaje realnie ist-
niejacg (optymistyczng) rzeczywistosc, czy jest jednak wyrazem znieksztatcen
poznawczych, w formie uruchamianych mechanizméw obronnych, w tym m.in.
zaprzeczenia czy wyparcia (Mendelsohn, Rozek, 1983; Zalewska, 1998).

Na podstawie analizowanych odpowiedzi matek (FQOLS-2006/1X) mozna
powiedziec, ze wigkszos$¢ z nich lubi swoje miejsca zamieszkania (72%), a wiec
tym samym prezentuje pozytywne ustosunkowanie do spotecznosci lokalnej,
w jakiej zyje. Okoto 25% kobiet ujawnia w réznym nasileniu postawy negatyw-
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ne. Z tego punktu widzenia — pozytywnego ustosunkowania — rodziny stano-
wiace zdecydowana wigkszos$¢ bedg raczej gotowe przyjac rozne oferty pomo-
cy, wsparcia i wspoldziatania w ramach swojej spotecznosci, mimo ze tego nie
uczynily do momentu badan.

Rodziny z matymi dzie¢mi gtuchymi dostaja wigcej wsparcia emocjonalnego
niz praktycznego zaréwno od krewnych, jak i znajomych (sagsiadéw) oraz przy-
jaciot. Tej formy wsparcia doswiadcza ok. 70% rodzin od dalszej rodziny, jak
i w nieco mniejszym stopniu od przyjaciot oraz znajomych (sasiadow), co pozo-
staje w zgodno$ci z innymi rezultatami badan (Zasgpa, Wotowicz, 2010; Sako-
wicz-Boboryko, 2016). Zwraca uwage, ze dos¢ spora grupa rodzicéw nie dostaje
emocjonalnego wsparcia, a wigc zrozumienia, wystuchania, zyczliwej rozmowy
(Kobosko, 2016) od dalszego otoczenia spotecznego, co sugeruje, ze nie siega po
to wsparcie lub czyni to nieumiej¢tnie. Z badan wynika, ze matki do§wiadczaja
trudnosci w m.in. informowaniu innych o gtuchocie dziecka i potrzebujg pomo-
cy, by umie¢ dzieli¢ si¢ tym doswiadczeniem z innymi (Bilsin, Cuhadar, Gov,
2015). Wsparcie praktyczne w przypadku badanych rodzin pochodzi w ponad
50% od dalszej rodziny, a w potowie tego od przyjaciot i znajomych (sasiadow),
co potwierdzaja wyniki uzyskane na wigkszej grupie rodzicow dzieci z niepet-
nosprawnoscig stuchowa w innych badaniach (Sakowicz-Boboryko, 2016).

Okazato sig, ze zycie spoteczne ok. 40% matek matych dzieci gtuchych nie
jest satysfakcjonujace, a sytuacje taka wigza badane matki z obecnosciag dziecka
ghuchego, podejmowanymi dzialaniami na jego rzecz, obcigzeniem, zmecze-
niem 1 frustracjg innych swoich (rodziny) potrzeb, np. towarzyskich. Skorzy-
stanie z oferty grup wsparcia dla rodzicéw dzieci z wada stuchu (Kosmalowa,
Kobosko, 2002; Sakowicz-Boboryko, 2016) lub z profesjonalnej pomocy psycho-
logicznej (Zalewska, 2000; Kobosko, 2011) jest szansg na zmiang takiej sytuacji.

Rodziny objete badaniami maja dostep i korzystaja z roznych form ustug spe-
cjalistycznych. Niewielka liczba rodzin (16%) zglasza niedoinformowanie czy
brak dostepu do ustug w swoim miejscu zamieszkania. Wszystkie niemalze ro-
dziny sg pod opieka zar6wno logopedyczna, jak i specjalistyczng medyczng ze
wzgledu na gtuchote dziecka. Mozna powiedzie¢, ze w tym zakresie jako$¢ zy-
cia rodzin okazuje si¢ dobra, lecz problem rodzin moze polegaé na (nie)sieganiu
po dostepne oferty pomocy i wsparcia, jak w przypadku pomocy psychologicz-
nej, z ktorej korzystata jedna sposréd badanych matek majacych dziecko ghuche.
Lepiej sytuacja prezentuje si¢, gdy wezmiemy pod uwage wizyty u psychologa,
z ktorych korzysta 22% badanych rodzin, przeznaczone zazwyczaj ,,dla dziec-
ka”, a przy okazji dla jego rodzicow (co zalezy w duzym stopniu od podejscia
i kwalifikacji psychologa) (Kobosko, 2011, 2016).

Podsumowujac, otrzymane rezultaty wskazuja, ze rodzinom dzieci ghuchych
nalezy proponowac roézne oferty, ktore wigzalyby si¢ z mozliwosciami otrzy-
mania wsparcia spotecznego takiego, jakiego potrzebuje dana rodzina. Z jednej
strony rodzina, zwlaszcza matka i ojciec, potrzebuja wsparcia nie tylko emocjo-
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nalnego, lecz takze praktycznego od innych osob z blizszego oraz dalszego $ro-
dowiska, w tym od specjalistow w ramach rehabilitacji stuchu i mowy dziecka
czy programoéw wczesnej interwencji. Z drugiej strony rodzice potrzebuja tez
pomocnych im interwencji psychologicznych (psychoedukacja, psychoterapia)
czy grup wsparcia, aby nauczy¢ si¢ skutecznie sigga¢ po zasoby obecne w $ro-
dowiskach lokalnych. Celowi temu stuzy umiejetne zadbanie o potrzeby samych
rodzicow 1 wspieranie ich, by umieli je rozpozna¢ oraz zaspokoi¢ w naturalnych
warunkach, w jakich zyja.

Istotna jest takze edukacja najblizszego otoczenia spolecznego, aby umiato
by¢ wspierajace, tolerancyjne i otwarte wobec rodzin z dzie¢mi niepelnospraw-
nymi. Jak pokazujg r6zni autorzy, si¢ganie po wsparcie spoleczne w celu realiza-
cji wlasnych potrzeb przez matki dzieci niepetnosprawnych jest niejednokrotnie
utrudniane istnieniem wzorca spoteczno-kulturowego, zgodnie z ktérym ,,nie
wypada zajmowac si¢ soba”, zwlaszcza gdy ma si¢ dziecko z niepetnosprawno-
scig (Sekutowicz, Kaczmarek, 2014).

Postuzenie si¢ kwestionariuszem FQOLS-2006 na roznych etapach adaptacji
rodzin do ghluchoty dziecka stanowi¢ moze element diagnozy funkcjonowania
danej rodziny z matym dzieckiem gluchym w r6znych obszarach zycia. Jednak-
ze kwestionariusz FQOLS-2006 wymaga dostosowania zawartych w nim pozy-
cji (np. w dziedzinie wsparcia w ramach specjalistycznych ustug) do polskich
warunkow zycia rodzin z dzieckiem z niepetnosprawnoscia.

Jakos$¢ zycia rodzin z dzieckiem gluchym oceniana z zastosowaniem
FQOLS-2006 (czy innych narzedzi) wymaga badan podtuznych, a takze badan
rodzin dzieci ghuchych i stabostyszacych w roznym wieku, w tym dzieci dorasta-
jacych. Problematyka ta jest niezwykle wazna rowniez w sytuacji rodzin, w kto-
rych rodzice sg ghusi/Glusi, a na $wiat przychodza ghtuche lub styszace dzieci (Ko-
con, 2019), co stanowi wcigz dziewiczy obszar badan, nie tylko w Polsce.
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JAKOSC ZYCIA RODZIN Z MALYM DZIECKIEM GLUCHYM W OBSZARZE
OTRZYMYWANEGO WSPARCIA I RELACJI SPOLECZNYCH Z PERSPEKTYWY
MATEK (FQOLS-2006)

Abstrakt

Na jakos$¢ zycia rodziny z dzieckiem ghuchym ma wptyw obecno$¢ gtuchoty u jednego lub
wigcej jej cztonkow. Szczegolnie wazne jest dla tych rodzin wsparcie spoteczne oraz wsparcie
w ramach specjalistycznych ustug. Jednakze wiadomo, ze rodziny z dzie¢mi niepetnosprawny-
mi doswiadczaja niskiej jakosci zycia, zwlaszcza jesli chodzi o relacje w spolecznosci lokalnej
i wsparcie od innych 0sob spoza najblizszej rodziny, tj. od dalszej rodziny (krewni) oraz blizszego
i dalszego otoczenia spotecznego (przyjaciol, znajomych). W artykule wykorzystano wyniki ba-
dan 50 rodzin z matymi dzie¢mi gluchymi w wieku od 6,5 miesiaca do 47 miesi¢cy z zastosowa-
niem FQOLS-2006. Analizie poddano odpowiedzi matek na temat trzech dziedzin zycia rodzin:
wsparcie innych osob, wsparcie w ramach specjalistycznych ustug i interakcje spoteczne, umiesz-
czone w czesci A tego kwestionariusza. Okazalo sig, ze badane rodziny w dos¢ niewielkim stop-
niu angazuja si¢ w zycie spotecznosci lokalnej, nie doswiadczyly dyskryminacji, otrzymuja wig-
cej wsparcia emocjonalnego niz praktycznego zaréwno od dalszej rodziny, jak i przyjaciot oraz
znajomych. Dalsza rodzina stanowi zrédto wickszego wsparcia emocjonalnego i praktycznego niz
znajomi (sgsiedzi). Niewiele sposrod badanych rodzin nie ma dostepu do ustug specjalistycznych,
jakie sa im potrzebne w zwiazku ze specjalnymi potrzebami dzieci. Rodziny te wciaz potrzebuja
réznych form interwencji psychologicznej, aby umialy efektywnie radzi¢ sobie w obszarze relacji
spotecznych i wsparcia.

Stowa kluczowe: jako$¢ zycia rodziny (FQOL), FQOLS-2006, dziecko gtuche, wsparcie spo-
leczne, wsparcie specjalistyczne, interwencja psychologiczna

QUALITY OF LIFE OF FAMILIES WITH A YOUNG DEAF CHILD IN THE DOMAIN
OF THE RECEIVED SOCIAL SUPPORT AND SOCIAL RELATIONS FROM THE
MOTHERS’ PERSPECTIVE (FQOLS-2006)

Abstract

The quality of life of a family with a deaf child is inevitably affected by the presence of deaf-
ness. Social support of any kind including support from disability-related services plays especially

CNS nr 2(52) 2021, 75-97


https://doi.org/10.1093/deafed/enl033
https://doi.org/10.1093/deafed/enl033

Jako$¢ zycia rodzin z malym dzieckiem gluchym w obszarze otrzymywanego wsparcia... 97

important role for these families. Families with children with disabilities experience low quality of
life in relation to social interactions and limited support from people other than their close family,
i.e. distant relatives, friends and/or neighbours. The study included 50 families with a deaf child
aged between 6.5 and 47 months. The FQOLS-2006 (Family Quality of Life Survey 2006) was used
and completed by hearing mothers. For the analyses, mothers’ responses for the FQOLS-2006 part
A in three domains of life were taken into account: support from others, support from disability-
related services and community interactions. It turned out that families with young deaf children
are involved in local community life to the limited extent, they do not experience discrimination
acts/behaviours, and receive more emotional than practical support from relatives, friends as well
as neighbours. Distant relatives are more a source of emotional and practical support than friends
and neighbours. Few families with a deaf child do not have access to special services necessary
for them to fulfil deaf children’s special needs. It seems appropriate to offer various forms of
psychological intervention for families with young deaf children in order to help them to cope
effectively with social relations and social support.

Keywords: family quality of life (FQOL), FQOLS-2006, deaf child, social support, support
from disability-related services, psychological intervention
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