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Wykaz skrotow

WYKAZ SKROTOW

BHI The Basic Hope Inventory
Kwestionariusz Nadziei Podstawowej
BIAP Bureau International d’Audiophonologie
Migdzynarodowe Biuro Audiofonologii
dB decybeli
FAS FamillyAfluenceScale
Skala Oceny Zamozno$ci Rodziny
GSES GeneralizedSelf-EfficacyScale
Skala Uogolnione; Wiasnej Skutecznosci
GUS Gtowny Urzad Statystyczny
KDM Kwestionariusz Dobrego Matzenstwa
PCPR Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie
PFRON Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych
PZG Polski Zwiazek Gluchych
SWLS Satisfaction with Life Scale
Skala Satysfakcji z Zycia
TPG Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym
WHO World Health Organization

Swiatowa Organizacja Zdrowia
WHOQOL —Bref The World Health Organization Quality Of Life (Whoqol) —Bref
Skrécona Wersja Ankiety Oceniajgcej Jako§¢ Zycia
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Rodzina jako podstawowa jednostka spoleczna

RODZINA JAKO PODSTAWOWA JEDNOSTKA SPOLECZNA

Rodzina to jedyna rzecz, ktorg cztowiek ma w Zyciu.
Zadne pienigdze, domy, podréze nie dadzq ci tego, co ludzie tej samej krwi.

Katarzyna Berenika Miszczuk

Kazdy cztowiek posiada wiedze¢ na temat rodziny. Wiedza ta wynika z osobistego
do$wiadczenia, obserwacji, refleksji, przezy¢. Patrzac z takiej indywidualnej, subiektywne;
perspektywy, mozna by przyja¢ zatozenie, ze kazdy posiada swoista, odrebng definicje
rodziny. Pojecie ,,rodzina” towarzyszy nam w zyciu potocznym, jak rowniez stanowi
podstawe rozwazan wielu dziedzin. Jest to zagadnienie bardzo ztozone, wielowymiarowe,
trudne do zdefiniowania. Dla potrzeb tego opracowania przestawi¢ analize¢ pojecia rodziny
W oparciu o roézne jej ujecia, przeanalizuje jej strukture, funkcje. Postaram si¢ wykazaé, ze
bez wzgledu na rozumienie tego pojecia systemowe ujecie rodziny wydaje si¢ najpelniej
opisywac¢ rodzing z wielu perspektyw, tj.: faz zycia rodziny, struktury, relacji, komunikacji,
co jest bezposrednio zwigzane z tematem rozprawy. Najczestsze skojarzenia z rodzing to:
,podstawowa komorka spoteczna”, ,,najwigksza warto$¢”, ,,rodzice posiadajacy dzieci”,
,ludzie spokrewnieni”, ,,0soby mieszkajace razem”, ,ludzie kochajacy si¢”. Przyjrzyjmy si¢
jak definiowana jest rodzina w wielkich dokumentach takich jak Deklaracja Praw Cztowieka,
czy Konstytucja RP. Powszechna Deklaracja Praw Czlowieka ONZ w artykule 16 okresla, ze
»Rodzina jest naturalng i podstawowq komorkq spoleczenstwa i ma prawo do ochrony ze
strony spoleczenstwa i Panstwa”[1]. Ponadto we wspomnianym artykule, jest zapis, Ze prawo
do zalozZenia rodziny maja me¢zczyzni i kobiety po osiagnigciu pelnoletnio$ci, na podstawie
swobodnie wyrazonej zgody w trakcie zawierania malzenstwa. Zawarcie malzenstwa i
zalozenie rodziny gwarantuje rowne prawa dla obydwu stron. Konstytucja RP odnosi si¢ do
rodziny w nast¢pujacych artykulach: art. 18., ,,Matzenstwo jako zwigzek kobiety i mezczyzny,
rodzina, macierzynstwo i rodzicielstwo znajdujg si¢ pod ochrong i opiekq RzeCzypospolite]
Polskiej”, art.47., ,,Kazdy ma prawo do ochrony prawnej zycia prywatnego, rodzinnego, czci i

i

dobrego imienia oraz do decydowania o swoim Zyciu osobistym”, art. 48., ,,Rodzice majg
prawo do wychowania dzieci zgodnie z wlasnymi przekonaniami. Wychowanie to powinno
uwzgledniac stopien dojrzatosci dziecka, a takze wolnos¢ jego sumienia i wyznania oraz jego
przekonania”, art. 71., ,,Panstwo w swojej polityce spotecznej i gospodarczej uwzglednia

dobro rodziny. Rodziny znajdujgce si¢ w trudnej sytuacji materialnej i spofecznej, zwlaszcza
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Rodzina jako podstawowa jednostka spoleczna

wielodzietne i niepelne, majq prawo do szczegolnej pomocy ze strony wtadz publicznych’[2].

Konstytucja RP nie definiuje rodziny, ale w swoich zapisach zapewnia rodzinie opieke¢ i

ochrong Panstwa, pomoc w trudnej sytuacji materialnej i spotecznej, w polityce uwzglednia

dobro rodziny. Co ciekawe obydwa ,,wielkie dokumenty” rozgraniczaja pojgcia rodziny i

matzenstwa. Co kryje si¢ pod pojeciem rodziny w $wietle wybranych nauk. RozZne ujecia

rodziny przedstawia ponizsza tabela.

Tabela I. Analiza pojecia rodziny w Swietle dziedzin naukowych (opracowanie wlasne)

Ujecie rodziny

Nuklearne

Kulturowe

Socjologiczne

Definicja
Obraz rodziny zawarty w Pismie Swietym to obraz rodziny nuklearnej —
stat si¢ zrodtem definiowania tej grupy, jako opartej na zwigzku kobiety
1 mezczyzny, mieszkajacych razem i posiadajgcych potomstwo.
»Rodzina nuklearna” to wzorzec — ideal moralny, majacy swoj biblijny
rodowod, to takze teoretyczny konstrukt oraz narzedzie opisu wzorow
strategii budowania zycia rodzinnego przez jednostki ludzkie [3]
»W tradycji kulturowej naszego spoteczenstwa rodzina stanowi wartosé¢
najwazniejszq. Rodzina jest czesto traktowana w Swiadomosci spotecznej
jako rodzaj rozszerzonej osobowosci, w perspektywie, w ktorej czlowiek
postrzega sens wlasnego zZycia, swoje aspiracje i cele Zyciowe. Oczyma
rodziny patrzy na otaczajgcy go swiat, na swoje w tym Swiecie miejsce,
uczy sie go nazywac i klasyfikowaé, uznawac za przyjazny lub wrogi, za
swoj lub obcy. Tak ksztattowana jest podstawowa rzeczywistos¢ kultury
[..]"[4]
Chociaz, jak pisat John Sirjamaki: ,/...] rodzina jest instytucjg
ogolnoludzkq, spotykang we wszystkich epokach i kulturach. Do jej
uniwersalnych, wszedzie spotykanych zadan |[...] nalezy: zaspokajanie
popedu seksualnego, zaspokajanie elementarnych materialnych potrzeb
Zyciowych oraz rodzenie i wychowanie dzieci” [5].
Istnieje wiele definicji rodziny, ktore obejmujg swoim zasi¢giem mniej
lub wiecej ukladow, czy form wspdlzycia miedzy ludzmi, ktérym
przyznaje si¢ miano rodzina, ich autorzy akcentujg roézne czynniki
konstytuujace te grupe spoteczng. Rodzina nalezy ,,[...] do kategorii tzw.
grup pierwotnych powstajacych przewaznie spontanicznie, z osobistych,
nieformalnych pobudek [...]. Z genetycznego punktu widzenia rodzina
bywa zazwyczaj grupg pierwotng, jednakze spoleczenstwo stawia jej
pewne formalne wymagania, jak np. zawarcie Slubu i przyjecie
uprawnienn i obowigzkow  naloZonych  przez  panstwo  (jego
ustawodawstwo), czy tez wchodzi ona w zakres innych szerszych
ponadrodzinnych struktur i instytucji. Z reguly jednak w Zyciu rodzinnym
przewaza nurt osobisty, spontaniczny, nieformalny” [5]. Czlonkowie
grupy pozostajg ze sobg w czestych, bliskich, intymnych, bezposrednich
interakcjach. Kazda taka grupa tworzy wilasne, rodzinne $rodowisko
kulturowe, posiada charakterystyczne dla siebie zwyczaje, styl zycia,
system wartos$ci, jezyk. ,,[...] W rodzinie uczymy si¢ i poznajemy nie
tylko jezyk, stownictwo, ale rowniez wszelkie inne zachowania
komunikacyjne, ktore w pozniejszym zZyciu bedziemy wykorzystywac. [...]
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komunikacja, jezyk familijny jest cechq charakterystyczng dla danej
rodziny i moze przyjmowac inny charakter w kazdej rodzinie “[6]. To
przyktad definicji rodziny, gdzie akcentuje si¢ wzajemne relacje
zachodzace migdzy cztonkami rodziny. Jan Szczepanski ujmuje rodzine
jako grupe zapewniajacg spoteczenstwu cigglo$¢ biologiczng oraz
ciggto$¢ kulturalng, poprzez przekazywanie dziedzictwa kulturowego,
bowiem pisze, ze ,,/...] jest ona jedyng grupqg rozrodczq, rozmnazajgcq
sie¢ nie przez przyjmowanie cztonkow z zewngtrz, lecz przez rodzenie
dzieci [...], a wiec jest grupq utrzymujgcq ciggtos¢ biologiczng
spoteczenstwa (przez rodzenie nowych czltonkow i przez przekazywanie
im cech biologicznych); druga podstawowa funkcja polega na
przekazywaniu dziedzictwa kulturalnego szerszych zbiorowosci w jego
zasadniczej postaci” [7]. To kolejny typ definicji rodziny podkreslajacy
z kolei fakt, iz grupa ta zapewnia spoteczenstwu biologiczng ciagto$¢ i
przekaz kulturowy migdzy pokoleniami.

Chrzescijanskie/ W $wietle prawa kanonicznego poprzez matzenstwo rozumie si¢ trwaty,

teologiczne dozgonny, uswiadomiony zwiazek, zwiazek mitosci migdzy mezczyzng i

kobietg, ktorym za posrednictwem tego sakramentu udziela si¢ task i
pomocy Bozej takze do wychowywania dzieci: ,,Malzenskie przymierze,
przez ktore mezczyzna i kobieta tworzq ze sobg wspdlnote catego Zycia,
skierowanq ze swej natury do dobra matzonkow oraz do zrodzenia i
wychowania potomstwa, zostalo miedzy ochrzczonymi podniesione przez
Chrystusa Pana dogodnosci sakramentu”[8]. ,Istotnymi przymiotami
matzenstwa s3 jedno$¢ 1 nierozerwalno$¢, ktére w malzenstwie
chrzescijanskim nabierajg szczegdlnej mocy z racji sakramentu”[8]. Za
gléwny cel malzenstwa Kos$ciodt katolicki uwazat posiadanie dzieci — az
do II soboru watykanskiego (1962—1965),gdzie nastgpito przesuniecie
akcentu na wzajemng mito$¢ matzonkow [9].
W Kodeksie Prawa Kanonicznego znajdziemy nie tylko przepisy
dotyczace czynnos$ci poprzedzajacych zawarcie matzenstwa, ale m.in.
wymienia si¢ tutaj skutki zawarcia malzenstwa, przeszkody zrywajgce
do zawarcia malzenstwa, warunki uniewaznienia malzenstwa (nie
rozwodu, ktérego pojecie funkcjonuje w prawie cywilnym; rozwdd nie
wywotuje konsekwencji prawno-kanonicznych) [8].

Antropologiczne Pokrewienstwo zaczeto postrzegac jako niejednoznaczny uktad relacji,
dynamiczne, kontekstowe zjawisko znajdujace si¢ w procesie. [10]
Pokrewienstwo stato si¢ baza dla rozumienia rodziny, arodzina lub
zjawiska z nig zwigzane byly uznawane za elementarng, podstawowa
jednostke  pokrewienstwa.  Antropolodzy  prébowali  stworzy¢
uniwersalng definicj¢ rodziny, ktorej mozna by uzywaé przede
wszystkim w studiach porownawczych. Rodzina zostala odr6zniona od
gospodarstwa domowego ibyta definiowana jako grupa ztozona
Z jednostek, ktore sa ze soba genetycznie potaczone, a jej ekspresje
zaczeto postrzegaC jako opieke nad dzie¢mi oraz posiadanie praw
wiasnosci [10].

Antropolodzy skoncentrowali si¢ przede wszystkim na relacjach wtadzy.
Zainteresowanie rodzing bylo wtym wypadku czg$cig szerszego
programu, ktory traktuje rodzing jako instytucj¢ znajdujaca si¢ pod
wplywem réznych czynnikéw strukturalnych, takich jak prawo,
ideologie, moralno$¢, ekonomia i dyskursy polityczne. Z catg pewnoscia
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teoretyczne dyskusje dotyczace rodziny wskazaty na to, ze jest ona
konstruktem ideologicznym, osadzonym w historycznych i materialnych
warunkach codziennosci [10].

Pedagogiczne W pedagogice spotecznej rodzina jest rozpatrywana najczesciej jako:
jeden z fundamentalnych kregdéw srodowiskowych, charakteryzujacy si¢
swoistg  problematyka spoteczno-wychowawczg; pozaszkolne
srodowisko wychowawcze; grupa i instytucja spoteczna oraz sktadnik
systemu wychowawczego ; instytucja wychowania rownolegtego [11].

Prawne Brakuje jej ustawowej definicji w Kodeksie rodzinnym i opiekurczym
[12] (k.r.0.). Niemniej przepisy, w ktorych wystepuje pojecie
,rodzina”(art. 10 § 1, art. 23, art. 27, art. 91, a takze art. 60) pozwalaja
odtworzy¢ roézne modele rodziny: to mala sformalizowana,
dwupokoleniowa wspodlnota powstajagca na skutek zawarcia zwigzku
malzenskiego, w sklad ktorej wchodza mieszkajace z danym
matzenstwem dzieci (wspoOlne dzieci — obojga rodzicow), a takze dzieci
pochodzace tylko od jednego, wspolmalzonka; to rodzina rozbita,
niepelna, zrekonstruowana; to para posiadajgca dzieci, ktora nie zawarta
zwigzku matzenskiego; czy rodzina duza, wielopokoleniowa obejmujaca
matzonkdw po rozwodzie czy separacji, krag krewnych, osoby
powigzane weztem adopcji, niektorych powinowatych [13]. Ustawa o
pomocy spolecznej podaje definicj¢ rodziny: ,,Rodzina — o0soby
spokrewnione lub niespokrewnione pozostajace w faktycznym zwiazku,
wspolnie zamieszkujace i gospodarujace” [14].

Wspoblczesny cztowiek potrzebuje, pragnie i poszukuje blisko$ci z innymi (ponownego
zakorzenienia — reembeddment), pomimo ze w pierwszej i w drugiej fazie indywidualizacji
(disembeddment), wyzwolit si¢ ze wspdlnotowosci. Te oba zjawiska wspottowarzysza sobie,
przy czym warto podkresli¢, ze  indywidualizacja nie wyklucza przynaleznosci do
mikrostruktur spotecznych, wptywa na zycie rodzinne, ale nie pozwala na gloszenie jego
konca [3].

Znacznie lepszym narzedziem zrozumienia przemian rodziny, niz stara teoria
dziatania (Old Action Theory), stata si¢ nowa teoria dziatania (New Action Theory), zwigzana
z pojawieniem si¢ w latach 80. XX wieku prac Jeffrey’a Alexandra oraz Anthony’ego
Giddensa [15].W pierwszej z wymienionych teorii zaktada si¢, w odniesieniu do rodziny, ze
poprzez dokonywanie samodzielnych wyborow, w warunkach ograniczen, stwarzanych przez
srodowisko funkcjonowania cztowieka (polityczne, ekonomicznei kulturowe), jednostki
konstruuja rodziny oraz staraja si¢ swoje srodowisko aktywnie modyfikowac¢ tak, aby byto to
zgodne z ich potrzebami i podniosto jako$¢ ich zycia. Dokonujace si¢ zmiany zmuszajg ludzi
do poszukiwania nowych form zycia rodzinnego, co jednak nie oznacza, ze mogg oni
dowolnie zmienia¢ wszystkie elementy zycia rodzinnego, wszystkie jego formy. Niestety

ograniczaja to czynniki zewnetrzne, wewnetrzne, seksualne oraz formalne. Nowe formy zycia
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rodzinnego nie oznaczajg, iz muszg bra¢ swoje zroédto z matzenstwa, czy z wigzow krwi,
poniewaz poczucie bycia w rodzinie moze by¢ budowane w innych formach zycia intymnego
niz rodzina nuklearna [15]

Zaborowski z kolei definiuje rodzine, jako ,.grupe naturalng opartq na zwigzkach
krwi, matzenstwa lub adopcji”. Autor jest przekonany, iz rodzina to rodzaj wspoélnoty, a jej
podstawowa funkcja jest , utrzymanie ciggtosci gatunkowej (biologicznej) spoleczenstwa,
stgd prokreacja dzieci jest istotng jej funkcjq”. [16] W jego opinii cztonkowie rodziny
powigzani sg ze sobg nie tylko wezlami pokrewienstwa, ale takze zwigzkami prawno—
ekonomicznymi, poniewaz mtodzi cztonkowie tej wspolnoty wspolnie korzystaja z opieki
1 $wiadczen materialnych ze strony dorostych oraz zostajg przez nich wprowadzeni w §wiat
kultury. W wigkszosci rodzin, takze z osobami niedostyszacymi, dzieci sa wdrazane do
odpowiednich form zachowania, a ich postgpowanie podlega ocenie i kontroli z punktu
widzenia wzorcow i norm uznawanych przez rodzicow [16].

Auleytner [17], formutujac definicje rodziny skoncentrowat si¢ na osobie dziecka
1 podkreslil, iz jest ona ,pierwszq instytuciq wychowawczq, w ktorej przebiega proces
socjalizacji dzieci, ksztattowanie ich osobowosci oraz przygotowanie do przysziych rol
spolecznych. Rodzina gwarantuje prawidlowy rozwdj biologiczny i psychiczno — spoteczny
dziecka. Rodzina oddzialuje na dziecko poprzez okreslony swoisty ukiad stosunkow
spotecznych, na ktorych podtozu dziecko przyswaja sobie okreslone wartosci i wzory
osobowe”.

Dyczewski [18] uwaza, ze rodzina jest ,srodowiskiem ksztattowania tozsamosci
spoteczno—kulturowej (...) tworcq i przekazicielem kultury.

Newland, cyt. za Frackiewicz [19], stwierdza iz: ,rodziny istniejg we wszystkich
spotecznosciach ludzkich po to, by plodzi¢ i wychowywac potomstwo i w ten sposob zapewnic
przetrwanie danej grupy. Nie ma innej instytucji, ktora okazataby si¢ zdolna do zapewnienia
takiej osobistej, zindywidualizowanej opieki i ochrony, jakq potrafig dawac sobie nawzajem
cztonkowie rodziny. W wielu spolecznosciach rodzina stanowi przy tym rowniez podstawowq
komorke ekonomiczng (produkcyjng), lecz nawet i wtedy, gdy rynek przejmuje znaczng czesc
gospodarczej dziatalnosci komorki rodziny i tak utrzymujg si¢ jej funkcje bytowe
(utrzymanie), Zywienie, wychowanie”.

Piotrowski, za Ziemska [20] traktuje rodzing, jako ,komorke, ktora zaspokaja
podstawowe potrzeby swych cztonkow”.

Szacka [21] zwraca takze uwage na roznice istniejgce miedzy rodzing (grupa

spoteczng), a rodzing (instytucjg), wskazujgc ze o ile instytucja jest ukierunkowana na
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reprodukcje (biologiczng lub kulturows), to rodzina, jako grupa spoteczna o charakterze

pierwotnym - na wytworzenie wigzi.

Szczepanski [22] za rodzing uwaza Qrupe ,,ztozong z osob polgczonych stosunkiem

matzenskim i rodzicielskim. (...) pokrewienstwo moze by¢ rzeczywiste lub zastepcze (...)

zyjgcych zazwyczaj pod jednym dachem i tworzgcych — jedno gospodarstwo domowe

obejmujgce dwa pokolenia (mata rodzina) lub trzy pokolenia (wielka rodzina)”.

Field [23] rozroznia pig¢ typodw rodzin:

e prawidlowa

>

>

powstaje na bazie kochajacego si¢ zwigzku matzenskiego (kobiety i m¢zczyzny)
o dojrzatej osobowosci, tworzac harmonijng cato$¢

podstaw¢ do wychowania dzieci daja prawidlowe zaspokajanie potrzeb,
porozumiewanie si¢ oraz troska o siebie

matzonkowie maja poczucie zaspokojenia najwazniejszych potrzeb dziecka
(mitosci, bezpieczenstwa i akceptacji)

komunikacja pomigdzy cztonkami rodziny jest szczera i otwarta

konflikty rozwigzywane sg zaraz po pojawieniu si¢ problemu, w sposob szanujacy
godno$¢ wlasng 1 wspotmatzonka

dzieci majg duzo swobody, aby by¢ sobg

rodzice zachecajg dzieci do wyrazania swojego zdania w sprawach dotyczacych
catej rodziny

dzieci s3 wdrazane do samodzielnosci 1 odpowiedzialnosci

e wladzy

» zasady przedktada si¢ ponad stosunki miedzyludzkie i uczucia

dominuje surowo$¢ w relacjach

cztonkowie rodziny czesto odczuwajg samotnos¢

dzieci sg pod silng wtadza rodzicéw i sg surowo karcone za kazde przewinienie
rodzice nie zauwazaja postepow dzieci, poniewaz przyjmuja je za oczywiste

dobre zachowanie dzieci nigdy nie jest dostatecznie zadowalajace

vV V V YV V V

rodzice nie moéwia dzieciom, Ze s3 przez nich kochane

e nadopiekuncza

» dzieci sg glownym czynnikiem determinujgcym plany rodzicow, zyjacych
i poswigcajacych si¢ dla nich
» wlasne potrzeby i rozwoj rodzicow schodzg na plan drugi
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» rodzice spelniaja Zyczenia i pragnienia dzieci
» rodzice zachowujg si¢ tak, jakby potrzebowali zgody na sprawowanie funkcji
rodzicielskich
» dzieci majag wygérowane oczekiwania, poniewaz nigdy nie odmawiano im i nie
stawiano zadnych wymagan
chaotyczna
» rodzina pozbawiona wi¢zi
» W rodzinie wystegpuja cigglte konflikty i dreczenie innych swoimi problemami
» z reguly to rodziny dysfunkcyjne, zaburzone, rodziny alkoholikéw,
narkomandw itp.
dzieci s w rodzinie ignorowane lub wykorzystywane

W rodzinie dominujg konflikty wspdtmatzonkow, wieczne awantury i agresja

YV V V

rodzice sa nicodpowiedzialni, kieruja si¢ nastrojami

» rodzice nie sa konsekwentni wobec dzieci.
uwiklana

» rodzice wykorzystuja dzieci do zaspokojenia wtasnych potrzeb

» Dbardzo czgsto jedno z rodzicow manipuluje dzieémi, wywotujac w nich stale
poczucie winy 1 stawiajac je w sytuacji bez wyjscia

» W rodzinie rozwija si¢ poczucie zagrozenia, obcosci w relacjach matzenskich

Kawula [24] z kolei wyro6znia rodzing:

duzg (dynastia, rod, klan, rozproszona rodzina duza, zredukowana rodzina duza) -
obejmujacg takze dalszych krewnych (ciotki, kuzynéw i wujkow), a przynajmniej
krewnych w linii prostej do trzeciego pokolenia.

malg (nuklearng) - grupa spoteczna, u ktorej za podstawe przyjmuje si¢ zwigzek
matzenski 1 wynikajacy z niego stosunek najblizszego pokrewienstwa lub adopcji,
w jej sktad wchodzg dzieci, rodzice, dziadkowie zamieszkujacy razem i prowadzacy

wspolne gospodarstwo domowe.

Autor wymienia takze [24] trzy zasady wyrdzniania jednostek rodziny.

| - ze wzgledu na liczbe osob bedacych w zwigzku malzenskim: malzenstwo
monogamiczne (mezczyzna i kobieta), matzenstwo poligamiczne, czyli wielozenstwo
1 wielomgstwo oraz malzenstwo grupowe

Il - ze wzgledu na wyrozniajaca ceche rodziny np. o charakterze strukturalnym

(rodzina wielodzietna, niepetna, z jednym dzieckiem), osadniczym (rodzina wiejska,
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miejska), czy spoteczno—zawodowym (rodzina rzemieslnicza, chtopska, inteligencka,

przedsigbiorcow itd.)

e |ll - ze wzgledu na kompletnos$¢ lub niekompletnos¢ struktury (petna , niepeina)

» Struktura petna (dwu i trojpokoleniowa) to:

(@)

rodzina naturalna, czyli taka, ktoéra powstata z pierwszego zwigzku
matzenskiego rodzicow.

rodzina zrekonstruowana, czyli utworzona z powtérnego zwigzku matzenskiego
rodzicéw lub jednego z nich.

rodzina przysposobiona, czyli malzenstwo prawnie przysposabia sobie lub
adoptuje dziecko, ktore staj¢ si¢ ich dzieckiem.

rodzina zastepcza, czyli rodzina wychowuje dziecko, ktore prawnie nie jest ich
wlasnym dzieckiem, a koszty utrzymania dziecka pokrywa panstwo.

rodzina kontraktowa, czyli taka ktora czasowo i odptatnie sprawuje opiekg nad

dzieckiem, gléwnie z inicjatywy terenowych osrodkéw pomocy spoteczne;.

» Struktura niepetna — powstajaca z powodu $mierci wspotmatzonka lub rozwodu:

O

rodzina sieroca, gdzie obydwojga rodzicoéw brak na skutek $mierci, a dzieci
pozostaja pod opieka krewnych, ale nie przebywaja w domu dziecka.

rodzina polsieroca, gdzie jednego rodzica brak na skutek $mierci, a dzieci
pozostaja pod opieka drugiego rodzica.

rodzina rozbita, ktora powstata w skutek zerwania wiezi miedzy matzonkami, co
w nastepstwie czesto prowadzi do rozwodu.

rodzina samotnych osob, gdzie przewaznie opiek¢ nad dzie¢mi sprawujg

niezame¢zne matki.

W literaturze przedmiotu [25, 26] wyrdznia si¢ takze typy rodzin w zaleznosci od:

e hierarchii powazania i znaczenia w rodzinie

» patriarchalna — rodzina z dominujgcg pozycja mezczyzny (ojca)

» matriarchalna — dominujaca pozycje w rodzinie zajmuje kobieta

» egalitarna — malzonkowie maja réwne prawa i obowigzki

e dziedziczenia nazwiska majatku i pozycji spolecznej

>
>

patrylinearna — dziedziczenie w rodzinie nast¢puje po ojcu (w linii meskiej)
matrylinearna — dziedziczenie nastepuje po matce (zjawisko to wystepuje w

spotecznosci zydowskiej).

22



Rodzina jako podstawowa jednostka spoleczna

Cudak [27] podkresla, ze rodzina, ktora jest ,,wspdlnotq cztonkéw, ma wphyw na
ksztattowanie osobowosci, cech charakteru, rozwoju biologicznego i psychicznego. Jest takze
fundamentem i poczqtkiem drogi Zyciowej”, a jej zadaniem wychowawczym jest nauka
1 przygotowanie do dialogu czlowieka, czyli do rozwoju w rdéznych jego wymiarach
aksjologicznym, ekonomicznym, psychospotecznym, czy tez kulturowym, a w obecnych
czasach, takze miedzykulturowym.

Izdebska [28] zauwaza, zZe to wiasnie rodzina pozwala dziecku ,,wspig¢ si¢ na szczyt
piramidy potrzeb Maslowa”, poniewaz ,ta wyjgtkowos¢ i specyfika oddzialywan
wychowawczych w rodzinie sprawia, zZe rodzina jest dla dziecka pierwszym i podstawowym,
najwazniejszym miejscem rozwoju, edukacji, zaspokajania potrzeb ludzkich, jak potrzeba
milosci, bezpieczenstwa, uznania, samorealizacji oraz potrzeb fizjologicznych”.

W opinii Wojdy [29] rodzina ma obowigzek dawania podstawowych wzorcow
zachowan, bowiem jest podstawowym srodowiskiem, gdzie dziecko ,,uczy si¢ odnoszenia do
innych 0sob, panowania nad swoimi reakcjami, wyrazania uczué. Dzieki rodzinie przyswaja
sobie prawidlowe nawyki i normy postepowania. Silna tendencja do nasladowania osob z
najblizszego otoczenia wymaga od rodziny nienagannych wzorow postepowania. Powinna
panowac konsekwencja i jednomysinosé w formutowaniu nakazow i polecen. Rodzice powinni
takze stopniowo umozliwiaé dziecku zabawe z rowiesnikami. Wtedy pod koniec wieku
przedszkolnego bedzie ono potrafito nawigzac pozytywne kontakty z innymi dzie¢mi”.

Powyzsze rozwazania potwierdzaja, ze Rodzina jest zjawiskiem wielowymiarowym
i niezwykle ztozonym. Jest systemem, ktéry posiada ,strukture, system rol oraz system
wladzy i kontroli (...) swoje sposoby porozumiewania sie, swojg komunikacje” [30] oraz
specyficzne wzorce, mity rodzinne, ktore determinuja jej zycie i zycie kazdego z jej
cztonkow.

Zycie rodzinne jest nieustannym procesem podlegajacym dynamicznym zmianom na
skutek wydarzen, w ktorych rodzina uczestniczy oraz sytuacji, ktérych do$wiadcza. Istota
systemu rodzinnego jest to, ze poszczegdlni czlonkowie wzajemnie na siebie oddziatywaja, co
oznacza, ze zmiana dotyczaca jednego z cztonkow bezposrednio wplywa na pozostatych. Jest
to kluczowe stwierdzenie biorgc pod uwage fakt, Zze opracowanie to poswiecone jest
wybranym aspektom funkcjonowania rodzin dzieci w uszkodzonym narzadem stuchu. Mamy
wigc do czynienia z systemem, ktorego rOwnowaga zostala zachwiana poprzez wystapienie
konkretnego typu niepelnosprawnosci, ktéra wplywa na pelienie 1ol spotecznych,

komunikacje, funkcjonowanie w srodowisku i inne aspekty zycia rodzinnego.
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WYBRANE ASPEKTY ROZWOJU PSYCHOSPOLECZNEGO
DZIECKA Z WADA SLUCHU

Dziecko, ktore rodzi sie niestyszqce nie jest skazane na gtuchote do konca zycia,
a nie kazdy rodzic o tym wie.

Olga Bonczyk

W tym rozdziale przedstawione zostang najistotniejsze aspekty dotyczace specyfiki
rozwoju psychospotecznego dziecka z wada stluchu. Na wstgpie warto podkresli¢, ze
populacja dzieci z uszkodzonym stuchem stanowi bardzo zréznicowang grupg pod wzgledem
sprawnosci funkcjonalnej narzadu stuchu, ktéra w roéznym stopniu wplywa na zycie
codzienne, nauke, prac¢ oraz petienie rol spotecznych wtasciwych dla pici 1 wieku, zgodnie
z normami prawnymi i zwyczajowymi. Kolejnym wyrdznikiem tej grupy jest ogromne
zroznicowanie pod wzgledem mozliwosci odbioru i nadawania informacji [31].

Zrozumienie specyfiki rozwoju psychospotecznego dziecka niestyszacego, wymaga
poznania cech uszkodzenia stuchu. Jezeli przyjmie si¢, ze istote uszkodzenia stuchu stanowi
zaburzenie sprawnosci funkcjonalnej narzady stuchu [31], wplywajacej na najwazniejsze
sfery funkcjonowania dziecka, to perspektywa spojrzenia na jego rozwoj psychospoleczny
ulega znacznemu rozszerzeniu.

Uszkodzenie stuchu u dziecka, a zwlaszcza ,,gleboka gluchota jest czyms wiecej niz
tylko rozpoznaniem medycznym, jest to zjawisko kulturowe, w ktérym spoleczne, jezykowe
i intelektualne uwarunkowania i problemy naktadajq si¢ na siebie w sposob nierozerwalny”
[32].

Powyzsze stwierdzenie potwierdza ztozonos$¢ rozwoju psychospotecznego dziecka
z uszkodzonym stluchem 1 jednoczes$nie wskazuje, ze ,, bez wsparcia dziecko niestyszgce nie
jest w stanie rozwijac sie¢ tak, jak dziecko styszqce oraz, Ze od momentu diagnozy wymaga
wielospecjalistycznej opieki, wspomagajgcej jego rozwdj intelektualny i spoleczny "[33].

Na biopsychospoteczne konsekwencje uszkodzenia stuchu zwracata réwniez uwage
Grzegorzewska, za Gunia [34], podkreslajac, ze konsekwencje te stawiajg osobe ghuchg
w gorszej sytuacji niz osobe slyszaca ,jezeli chodzi o poznanie zewnetrznego swiata
i przygotowanie do zZycia spotecznego”.

Warto w tym miejscu przypomnie¢ znaczenie stluchu dla funkcjonowania cztowieka

(Ryc. 1). Z ponizszego schematu wynika, w jakich obszarach nalezy doszukiwaé si¢
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trudnosci 1 ograniczen w rozwoju dziecka z uszkodzonym stuchem, wskazujac na obszary
zwigzane z procesem komunikacji (zarowno w aspekcie tworzenia, jak 1 nadawania
komunikatu), poznawania otaczajagcego S$wiatem, ale takze uczestniczenia w zyciu

kulturalnym.

ZNACZENIE SLUCHU DLA CZL.OWIEKA

Umozliwia orientacje 1 przystosowanie si¢ do otoczenia

Pozwala rozpoznawac zjawiska 1 obiekty na podstawie wydawanych
dzwigkow oraz okresla¢ ich polozenie 1 stan

Odbiera 1 przetwarza fale akustyczne 1 przekazuje impulsy do osrodkow
stuchowych w centralnym uktfadzie nerwowym

Pozwala okresli¢ kierunek odbieranych dzwigkéw 1 odleglos¢ od ich
zrodia

Pozwala na kontrolowanie 1 ustawienie wtasnej wymowy

Umozliwia izolowanie wybranych dzwiekoéw z ogdlnego szumu

Umozliwia odbior dzwigkoéw prostych 1 ztozonych

Wiaze si¢ ze zdolnoscig mowienia i styszenia mowy innych oséb

Utatwia wymian¢ mysli, nabywanie wiadomosci

IR

Umozliwia tworzenie 1 odbieranie wartosci kulturowych takich jak
muzyka, poezja, Spiew

Rycina 1. Znaczenie stuchu dla czlowieka, opracowanie wlasne na podstawie [33, 34].

Uszkodzenie stuchu ogranicza odbior dzwickow, ktore dostarczajg nam informacje o
tym, co dzieje si¢ w naszym najblizszym otoczeniu. Bardzo rzadko zdarza si¢ tak, ze dziecko
jest catkowicie pozbawione mozliwosci odbierania dzwigkéw. Najnowsze aparaty stuchowe,
implanty i inne pomoce techniczne znacznie poprawiaja sytuacje¢ dzieci z uszkodzonym
stuchem, dajac mozliwo$¢ funkcjonowania w $wiecie dzwigkéw. Mozna przyjac zalozenie, ze

zubozony odbior dzwigkow jest inny niemal u kazdej osoby niestyszacej, jednak prawie
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w kazdym przypadku moze by¢ wykorzystywany w procesie przystosowania do ZzZycia
w $rodowisku akustycznym. Przystosowanie to zazwyczaj nie bedzie wystarczajagce do
swobodnego komunikowania si¢ z otoczeniem, jednak moze w pewnym zakresie wspomagac
funkcjonowanie spoteczne [35].

Charakteryzujac omawiang grup¢ dzieci nalezy na nig spojrze¢ nie jak na dzieci
niepetnosprawne, lecz na dzieci 0 specyficznych potrzebach komunikacyjnych w zakresie
odbioru komunikatéw oraz ich nadawania w formie czytelnej dla otoczenia. Sami niestyszacy
nie chcag takze by¢ uwazani za osoby niepetnosprawne, czy uposledzone. Ponizej zostang

przeanalizowane wybrane kryteria klasyfikacji uszkodzen stuchu.

Tabela II. Kryteria klasyfikacji uszkodzen stuchu — opracowanie wlasne

KRYTERIA
KLASYFIKACJI USZKODZEN SEUCHU
STOPIEN CZAS USZKODZENIA MIEJSCE
USZKODZENIA SLUCHU SE.UCHU USZKODZENIA SLUCHU
Lekki Ghuchota prelingwalna Typ przewodzeniowy

Umiarkowany Gtluchota perilingwalna Typ odbiorczy

Znaczny Gluchota postlingwalna Typ mieszany

Gleboki

Co w praktyce oznaczaja poszczegélne kryteria? Jak przektada si¢ to na
mozliwosci komunikacyjne dziecka?
Migdzynarodowe Biuro Audiofonologii (BIAP) wyr6znia cztery stopnie
uszkodzenia stuchu (Tab. III). Podziat ten uwzglednia ubytek stuchu w decybelach (dB).
Biorac pod uwagg czas uszkodzenia stuchu, wyr6znia sig:
e gluchote prelingwalng - powstala przed opanowaniem jezyka, do 2-3 roku Zycia,
mowa nie rozwija si¢ samodzielnie;
e gluchote perilngwalng - powstalg w okresie opanowywania jezyka, w wieku 3-5 lat
e ghuchote postlingwalng - powstata po 5 roku zycia.
Uwzgledniajac miejsce uszkodzenia stuchu ogdlnie wyrdzniamy typy [35]:
e przewodzeniowy (w ktérym nastepuje utrata sprawnosci narzgdu stuchu w obrebie
ucha zewngtrznego i srodkowego, co w konsekwencji powoduje uszkodzenia stuchu w
stopniu lekkim lub umiarkowanym, o rownomiernym ubytku stuchu dla wszystkich

czestotliwosci - ubytek stluchu ma wigc charakter iloSciowy, co odpowiada
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w przyblizeniu zjawisku stuchania z wigkszej odleglosci lub znacznie przyciszonych
dzwigkdéw, bez znieksztatcen lub z nieznacznymi znieksztalceniami).

e odbiorczy (w ktorym nastepuje utrata sprawnosci narzadu stuchu w obrgbie ucha
wewnetrznego, nerwu stuchowego 1 centralnej czesci drogi stuchowej, az do osrodkow
stuchowych w ptatach skroniowych kory moézgowej, uszkodzenie ma charakter
jakosciowy, co oznacza trudno$ci w rozumieniu i identyfikacji poszczegdlnych glosek
i co powoduje rozne stopnie uszkodzenia shuchu od lekkiego do glebokiego,

charakteryzuje si¢ zroznicowanym ubytkiem stuchu dla réznych czestotliwosci).

Tabela III. Mozliwosci komunikacyjne dziecka w zaleznosci od stopnia uszkodzenia
sluchu — opracowanie na podstawie [35].

STOPIEN MOZLIWOSCI SLUCHOWE I
USZKODZENIA SLUCHU KOMUNIKACYJNE DZIECKA
w decybelach (dB)
Lekki e niec wymaga Kkorzystania z  aparatow
powyzej 20 do 40 stuchowych,

e moze mie¢ trudnosci z identyfikacjg niektoérych
glosek oraz ze styszeniem w hatasie lub
z wigkszej odlegtosci,
e nie ma probleméw z korzystaniem z telefonu.
Umiarkowany e ma mozliwo$¢ styszenia i rozumienia mowy
powyzej 40 do 70 w korzystnych warunkach akustycznych,
e wskazane jest dla tych dzieci korzystanie
z aparatow stuchowych,
e mowa rozwija si¢ spontanicznie,
e moga wystapi¢ btedy artykulacyjne.
Znaczny e niemozliwe jest slyszenie i rozumienie mowy
powyzej 70 do 90 bez aparatow stuchowych,
e odbidr mowy jest wspierany  przez
odczytywanie mowy z ust,
e mowa nie rozwija si¢ spontanicznie.
Gleboki e uniemozliwia  rozumienie = mowy  nawet
powyzej 90 z pomocg aparatow stuchowych,
e mozliwe jest jedynie czgsciowe styszenie
dzwigkow mowy, ale bez ich identyfikac;i,
e porozumiewa si¢ za pomoca mowy i jezyka
migowego lub tylko za pomoca jezyka
migowego.

Tak duze zréznicowanie pod wzgledem stopnia, charakteru niedostuchu, mozliwosci
odbioru i rozumienia mowy, powoduje szereg konsekwencji [36]. ,,Na wtérne konsekwencje
wady stuchu zwracajqg uwage eksperci UNESCO, ktorzy za gluche uznajq dzieci, u ktorych

spontaniczny rozwoj mowy i jezyka pozostaje bardzo opozniony lub tez zostal catkowicie
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zahamowany z powodu znacznego uszkodzenia stuchu, braku oddzialtywan wychowawczych
i niezastosowania protezy ’[34].

Analizujac  poszczegodlne kryteria uszkodzen stuchu mozna stwierdzi¢, ze
konsekwencje te beda zalezaty od wielu czynnikéw, tj. np. wiek, w jakim nastgpita utrata
stuchu, rodzaj 1 stopien uraty stuchu, mozliwosci wykorzystania posiadanych resztek stuchu,
wykorzystanie protez stuchowych, mozliwos¢/lub jej brak naturalnego rozwoju mowy. Im
wczesnie] nastgpito uszkodzenie stuchu oraz im wigkszy jest jego stopien, tym bardziej
wplywa to na mozliwosci rozwojowe, W tym na zahamowanie naturalnego rozwoju mowy,
mys$lenia stowno-pojeciowego, czy nastepstw w sferze spolecznej. Analogicznie im pdzniej
powstato uszkodzenie sluchu, tym wigcej czasu jest na opanowanie poszczegoélnych
kompetencji. Warto w tym miejscu podkresli¢, ze wczesna diagnoza, dopasowanie aparatu
stuchowego oraz intensywna rehabilitacja stuchu i mowy moze zminimalizowad
konsekwencje wczesnego, znacznego lub glebokiego uszkodzenia stuchu [36]. Podczas
I Kongresu Audiologii Dziecigcej w Lucernie, ktory odbyt si¢ w roku 1966 przyjeto, ze
uszkodzenie stuchu u dziecka powinno by¢ wykryte w pierwszych 6 — 8 miesigcach zycia,
a najpozniej do konca pierwszego roku zycia. Obecnie uwaza si¢, ze rozpoznanie powinno
by¢ postawione do 3. miesigca zycia, a do 6. miesigca dziecko powinno zosta¢ wstepnie
zdiagnozowane i zaopatrzone w aparaty stuchowe [35]. Gunia pisze, ze ,,(...) Borkowska-
Gaertig i in. podkreslali znaczenie badan stuchu u dzieci w pierwszym roku zycia, ale rowniez
role rodzicow i opiekunow, ktorzy powinni obserwowadé dziecko w naturalnych sytuacjach, tj.
na 15-20 minut przed ustalong godzing karmienia, obserwowaé reakcje noworodka na
dzwieki otoczenia, takie jak: klasniecia, trzasniecia lub reakcje odwracania glowy
niemowlecia w kierunku zZrodla dzwieku ”[34].

Moze si¢ jednak tak zdarzy¢, ze u niestyszacego dziecka mowa dzwigckowa bedzie
uksztaltowana, czyli bedzie mowito. W takim wypadku mozna mie¢ do czynienia
z charakterystycznymi zaburzeniami, co bywa mylace, zwlaszcza w sytuacji, kiedy nie
wiemy, ze mamy przed sobg dziecko z uszkodzonym stuchem. Czasem moze to by¢ glos zbyt
niski lub zbyt wysoki, innym razem nieprawidtowa artykulacja poszczegolnych glosek,
zaburzenia tempa mowy, brak intonacji, prawidlowego akcentu lub nieprawidlowa budowa
zdan [36, 37].

W wypowiedziach dzieci z uszkodzonym stuchem wystepuja takze charakterystyczne
agramatyzmy, wynikajace z postugiwania si¢ jezykiem migowym [36, 37]:

e nieprawidlowe stosowanie zaimkow (np. ,,Jak nazywa twoja brat?”);

e uzywanie nieprawidtowej formy osobowej czasownikow (np. ,,Ja lubi bawi¢”);
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e niezgodnos$¢ pod wzgledem liczby (np. “trzy kubek™);

e zmiana szyku wyrazoéw w zdaniu (np. ,,M9j nazywa brat Adam”);

e trudnosci w budowaniu odpowiedzi na pytania (np. ,,co lubisz robi¢?” - ,,Lubi¢ robic¢
bawic”);

e trudnosci w  rozumieniu i budowaniu konstrukcji zdaniowych zawierajacych

wyrazenia przyimkowe (np. ,,stot stoi na kubek”).

Tabela IV. Zestawienie metod komunikacji niestyszacych — opracowano na podstawie
[38]

SRODKI POROZUMIEWANIA SIE SRODKI POROZUMIEWANIA SIE
POMIEDZY NIESLYSZACYMI POMIEDZY NIESLYSZACYMI
A SLYSZACYMI
znaki migowe ideograficzne w systemie  jezyk dzwickowy (glosna mowa), przy
migowym (klasyczny jezyk migowy), ktorym taczy si¢ wykorzystywanie resztek

stuchu z odczytywaniem z ust,

znaki migowe daktylograficzne (alfabet  jezyk artykutowany (wyrazna artykulacja
palcowy i znaki liczb), przy czym alfabet  bez uzycia glosu) odbierany wytacznie przez
palcowy pelni gléwnie funkcje pomocnicze = odczytywanie z ust,
i uzupelniajace,

mimika i pantomimika stanowiaca znaki migowe daktylograficzne (alfabet
integralng cze$¢ znakéw migowych, palcowy i znaki liczb),
gesty wtracone, ktore nie s3 pismo,

skodyfikowanymi znakami migowymi, ale
je uzupelniaja i ulatwiaja calosciowy
odbior wypowiedzi,

elementy mowy dzwiekowej lub fonogesty (umowne uktady rak i palcow
artykulacji, wspomagajace artykulacje, majace zastoso-

wanie przede wszystkim w dydaktyce),
inne zachowania kinetyczne ($rodki znaki migowe ideograficzne i daktylo-
niewerbalne, mowa ciata). graficzne w systemie jezykowo-migowym

pelnym (jezyk migany z koncéwkami),
znaki migowe ideograficzne i daktylogra-
ficzne w  systemie jezykowo-migowym
uzytkowym (jezyk migany bez koncowek
lub z koncowkami stosowanymi wybior-
€z0),

zachowania kinetyczne nie bedace konwen-
cjonalnymi znakami migowymi (Srodki
niewerbalne, mowa ciala).
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Kolejnym waznym elementem w charakterystyce dziecka z wada stuchu sa
wykorzystywane w komunikacji metody. Nalezy rozgraniczy¢ metody komunikacji pomig¢dzy
osobami niestyszacymi oraz pomi¢dzy osobami niestyszacymi a styszacymi. Pierwsze z nich
wywodza si¢ lub sa powigzane z klasycznym j¢zykiem migowym, dla drugich bazg jest jezyk
narodowy.

Z powyzszego zestawienia wynika, ze wachlarz srodkow komunikacji z dzie¢mi
z uszkodzonym stuchem jest bardzo szeroki. Analizujac metody widzimy, ze wsrod srodkow
wykorzystywanych w komunikacji niestyszacych migdzy soba s3 1 takie, ktore
wykorzystywane sa w komunikacji niestyszacy — slyszacy, jak np. wszystkie metody oparte
o gest, mowe niewerbalng, gesty naturalne. Dodatkowo jako $rodek komunikacji zostato
wskazane pismo 1 mowa, wykorzystywane do porozumiewania si¢ szczeg6Olnie z dzie¢mi
z wada stuchu, ktore znaja jezyk polski. Jezeli mamy na celu skuteczng komunikacje, nalezy
polaczy¢ ze soba poszczegdlne $rodki. Ostateczny efekt zalezy to od tego, kto wymienia ze
soba informacje.

Pamigta¢ nalezy, ze nawigzanie i utrzymanie kontaktu komunikacyjnego z dzie¢mi
niestyszacymi wymaga nie tylko odpowiedniej wiedzy i znajomos$ci srodkoéw przekazu
informacji, lecz takze zwigkszonego wysitku kazdej ze stron, ze wzgledu na odmienne jezyki
naturalne.

Reasumujac, kontakt stowny z dzieckiem z uszkodzonym stuchem jest utrudniony,
wymaga od osoby styszacej duzej koncentracji uwagi, $wiadomosci trudnosci jezykowych,
z ktorymi borykaja si¢ takie osoby, a takze znajomosci réznych sposobéw komunikowania si¢
tej grupy osob. Podejmujac probe kontaktu z dzieckiem z uszkodzonym stuchem nalezy
pamigta¢, ze najistotniejsza sprawa jest znajomos¢ preferowanego przez to dziecko
sposobu komunikowania sie.

Nie wolno takze zapomina¢, ze dziecko z wada stuchu ma takie same potrzeby jak
dzieci styszace. Dotyczy to realizacji podstawowych potrzeb (np. potrzeby fizjologiczne,
pozywienie, ubranie), jak i potrzeby bezpieczenstwa, czy potrzeb wyzszego rzedu [39].

Niestety uszkodzenie stluchu zaburza realizacj¢ 1 zaspokajanie potrzeb w bardzo
réoznym stopniu 1 powoduje, ze kontakt staje si¢ specyficzng relacjg interpersonalng, dlatego
pokonanie bariery komunikacyjnej jest kluczowym elementem w budowaniu whasciwej
relacji oraz prawidlowego rozwoju psychospolecznego. Wszystkie osoby, ktore maja
kontakt z dzieckiem z uszkodzonym stuchem powinny zna¢ potrzeby tego dziecka w zakresie

komunikacji.

30



Wybrane aspekty rozwoju psychospolecznego dziecka z wada stuchu

Kolejnym bardzo waznym aspektem jest praktyczna umiej¢tno$¢ postugiwania si¢

przez te osoby specyficznymi §rodkami komunikacji.

Ponizszy schemat przedstawia praktyczne wskazowki w komunikacji z dzieckiem

z uszkodzonym shuchem, o ktdérych nalezy pamigta¢ w codziennym kontakcie z dzieckiem.

8. Rozmowe prowadzimy z bliskiej
odleglosci.

10. Komunikaty powtarzamy w
miare potrzeby.

11. Upewniamy sie, czy
zostali$my zrozumiani zadajac
pytania.

9. Nawigzujemy kontakt
wzrokowy.

kiem z uszkodzonym sluchem

>
Q
o pu
12. Na poczatku przekazujemy ,.g
informacje dajace poczucie
bezpieczenstwa. N
o
o i
/)]

Wskazéwki praktyczne w komunikowaniu

13. Wyjasniamy kazdg nowa
sytuacje.

»

1. Znajomo$c¢ zasad
prawidlowej omunikacji.

2. Upewniamy sie czy aparaty
stuchowe sa wilgczone.

3. Twarz osoby méwiacej
powinna by¢ o$wietlona.

4. Méwimy wyraznie, wolno,
nieco glo$nie;j.

5. Budujemy zdania krotkie,
jednoznaczne.

<ciéle trzymamy sie tematu.

7. W danej chwili méwi tylko jedna
osoba.

Rycina 2. Wskazéwki praktyczne w komunikowaniu si¢ z dzieckiem z uszkodzonym

stuchem — opracowanie wlasne na podstawie [37].
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Powinno si¢ upewni¢, czy nasz rozméwca $ledzi naszg wypowiedz, czy nas rozumie,
czy moze sygnalizuje, ze nasz komunikat jest niezrozumiaty. Wazne jest takze, aby:

e w sposob $wiadomy organizowa¢ miejsce do rozmowy, czy prowadzenia zajec
(w miarg ciche, dobrze oswietlone, dajagce mozliwos$¢ prowadzenia rozmowy z bliskiej
odlegtosci),

e W sposob jednoznaczny budowac¢ komunikaty,

e nawigzywac kontakt wzrokowy,

e nigdy nie zaktada¢, Zze dziecko nas rozumie i upewnic si¢ 0 tym zadajac mu pytania,

e zwracac¢ szczegbdlng uwage, aby dziecko czulo si¢ w naszej obecnosci bezpiecznie,
a zwlaszcza w sytuacjach nowych, nieznanych — wyjasniac i udziela¢ mu niezb¢dnych
wskazowek.

W powyzszym aspekcie, za Olempska-Wysocka [40], prowadzone byty badania (Clark
i Wilson, 1994), w ktorych poréwnywano sposob zabawy i komunikacje dzieci pomig¢dzy 3.
a 5. rokiem zycia, uczeszczajacych do przedszkola integracyjnego, w tym:

e 15 dzieci z umiarkowanym uszkodzeniem stuchu, ktore porozumiewaly si¢ za
pomocg mowy werbalnej,

e 15 dzieci z gltebokim uszkodzeniem, ktore komunikowaty sie jednoczesnie za pomoca
mowy werbalnej i jezyka migowego,

e 30 dzieci styszacych.

Nie wykazano roznicy pomiedzy dzieémi z uszkodzonym stuchem, a dzieémi
styszacymi w ogolnej liczbie zabaw i1 komunikacji pomiedzy rowiesnikami, jednakze
wszystkie dzieci ewidentnie wolaty bawic si¢ 1 przebywaé z dzie¢mi 0 podobnym statusie
styszenia. Sposob komunikacji nie wplynat takze na zabawe, komunikacj¢ oraz preferencje
wyboru kolegi/kolezanki przez dzieci z wadg stuchu [40].

Badania Antia i Dittillo [41] zwigzane byty z obserwacja, podczas zabawy w matych
- 6-8-osobowych grupach, 38 dzieci z ubytkiem stuchu w stopniu od umiarkowanego do
glebokiego oraz 44 dzieci styszacych. W kazdej z takich grup bylo przynajmniej dwoje dzieci
z wadg shuchu. Proba polegata na tym, aby dzieci z uszkodzonym stuchem miaty kontakt
jednoczesnie z dzie¢mi styszgcymi, jaki niestyszacymi. Stwierdzono, ze dzieci z wadg shuchu
komunikowaty si¢ zdecydowanie mniej z rowiesnikami, niz dzieci styszace, ale nie
zidentyfikowano zmiennych przyczyniajacych si¢ do powyzszego [41].

Problemem istotnym w funkcjonowaniu dziecka z wadg stuchu, za Cieloszczyk [42]

jest wybor odpowiedniej dla dziecka szkoty. Hatamizadeh i wsp. [43] stwierdzily natomiast,
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ze dzieci z uszkodzonym stuchem spostrzegaly siebie jako mniej kompetentne w sferze

fizycznej, dotyczacej umiejetnosci poznawczych, w odniesieniu do umiej¢tnosci spoteczno-

emocjonalnych, komunikacyjnychoraz przystosowania szkolnego. Generalnie kazdy rodzaj

szkoly stwarza dziecku duze mozliwos$ci i szanse rozwoju dziecka, ale ma takze swoje stabe

strony. Rodzice do wyboru majg np. [42]:

szkoly ogolnodostepne w miejscu ich zamieszkania — majace klasy bardzo liczne
(ok.25 — 30 dzieci), nauczyciele najczesciej bez przygotowania do pracy z dzieckiem
z wada stuchu, a dzieci styszace porozumiewajg si¢ tylko mowg werbalna.

Korzysci: dzieci z wadg stuchu przebywaja w srodowisku rodzinnym, ze styszacymi
réwiesnikami i sg ciaggle stymulowane do porozumiewania si¢ w sposob werbalny.

Strony ujemne: poniewaz nikt nie porozumiewa si¢ ich jezykiem/gestami - dzieci

z wadg stluchu ponosza duze koszty natury emocjonalnej: sg znerwicowane,
osamotnione, zagubione, maja poczucie braku akceptacji i bycia niekochanym.

szkoly integracyjne w miejscu ich zamieszkania - liczba dzieci w klasach do 20.,
w tym jest 5. dzieci z r6znymi niepetlnosprawnosciami, w klasie pracuje dwoch
nauczycieli, ale z reguty bez przygotowania do pracy z dzieckiem z wada stuchu,
a dzieci styszace porozumiewaja si¢ mowg werbalng. KorzyS$ci: dzieci z wadg stuchu
przebywaja w srodowisku rodzinnym, w gronie styszacych rowiesnikéw, sg ciagle
stymulowane do porozumiewania si¢ w sposob werbalny i ucza si¢ pomagac innym
niepelnosprawnym kolegom. Strony ujemne: poniewaz nikt nie porozumiewa si¢ ich
jezykiem/gestami - dzieci z wada stuchu ponosza duze koszty natury emocjonalnej: sa
znerwicowane, osamotnione, zagubione, majg poczucie braku akceptacji i bycia
niekochanym i poczucie Ieku przed niepowodzeniami w szkole.

klasy dla dzieci z wada sluchu przy szkolach ogélnodostepnych badz
integracyjnych w miejscu ich zamieszkania - sa3 w szkole ogdlnodostgpne;j,
w szkole integracyjnej, w miejscu zamieszkania dziecka lub w najblizszej okolicy;
w klasie jest 4-10 (optymalnie 6) dzieci; pracujag tu nauczyciele specjalisci:
surdopedagog, surdologopeda, nauczyciel rewalidacji, pedagog specjalny, czasami
psycholog specjalizujacy si¢ w pracy z dzie¢mi z wada stuchu. Podczas zaje¢ sa
obecne tylko dzieci z wadg stuchu, ktore kontakt z dzie¢mi styszacymi maja np.
podczas przerw, w czasie pobytu swietlicy szkolnej, na uroczystosciach 1 apelach
szkolnych. Korzysci: dzieci przebywajg w srodowisku rodzinnym, wérdd rowiesnikow
z wada sluchu (co pozwala si¢ im swobodnie komunikowa¢ w ich naturalnym jezyku
migowym) 1 rowiesnikow styszacych (ucza si¢ mowy werbalnej rowiesnikow
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z innymi dysfunkcjami), ucza si¢ pomaga¢ innym niepelnosprawnym kolegom,
a w trakcie zaje¢ dydaktycznych sposob komunikacji 1 metody pracy sa

dostosowywane do potrzeb oraz mozliwosci uczniow, takze odpowiednio sg dobierane

zajecia pozalekcyjne. Strony ujemne: brak ciagltosci na poszczegdlnych szczeblach

edukacji.

e osrodek szkolno - wychowawczy - jest poza miejscem ich rodzinnego domu, dzieci
zamieszkujg w internacie przez 5 dni w tygodniu; w klasie jest 4-10 (optymalnie 6)
dzieci; tylko dzieci z wada stuchu, w os$rodku uczg nauczyciele specjalisci:
surdopedagog, surdologopeda, nauczyciel rewalidacji, pedagog specjalny, psycholog
znajacy jezyk migowy. KorzySci: dzieci przebywaja wsrod rowiesnikow z wada
stuchu, przez co moga si¢ swobodnie komunikowac 1 uczy¢ si¢ naturalnego dla nich
jezyka migowego, korzystaja tez z réznych form zaje¢ pozalekcyjnych dostosowanych
do ich mozliwosci. Strony ujemne: bardzo mate dzieci (5, 6- letnie) sg odrywane od
rodzicoOw 1 pozostaja poza domem caly tydzien, a to powoduje, ze moga czué si¢
niekochane, porzucone, odtragcone, takze w rodzinnym domu (moga czué si¢ jak
goscie), w konsekwencji rodzice rekompensujg roztagke z dzie¢mi zaspokajajac ich
wszelkie zachcianki, w szkole i w internacie porozumiewajg si¢ przede wszystkim
w jezyku migowym, stad stabo opanowuja mowe werbalng, poza tym maja
ograniczony kontakt ze srodowiskiem ludzi styszacych, a przeciez w nim beda musieli
samodzielnie funkcjonowac.

Lederberg [44] obserwowata 29 dzieci z wada stuchu w wieku od 3 do 5 roku zycia,
uczeszczajace do placowek ogolnodostepnych. Dzieci zostaly podzielone na trzy grupy
(wysoki, §redni i niski poziom jezykowy), ze wzgledu na wyniki dwoch testow jezykowych.
Obserwacja byta prowadzona podczas dowolnej zabawy z innymi dzie¢mi z wada stuchu.
Autorka odkryta, ze dzieci o wysokich zdolnosciach jezykowych inicjowaty znaczgco wiecej
interakcji oraz spedzaly wiecej czasu na zabawie z kolegami/kolezankami 0 wysokich
zdolnos$ciach jezykowych, niz o $rednich lub niskich zdolnosciach jezykowych [44].

Z kolei badania Nunes i wsp. [45] dostarczyly ciekawych spostrzezen, na temat
funkcjonowania spotecznego ucznia z wada stuchu w szkolnictwie ogoélnodostepnym.
Okazalo si¢, ze uczniowie styszacy jasno preferowali dwa rozne typy ich przyjazni z osobami
niestyszacymi [45]:

e | - widzac siebie w roli ttumaczy, pomagajacych uczestniczy¢ im w roéznych
zajeciach, pokazujac co uczniowie z wadg stuchu maja robi¢ podczas wspolnych gier

i zabaw,
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e |l - czujac wspotczucie w stosunku do ucznidéw niestyszacych, do ich trudnosci i chcac

im pomac.

Eckert, za Gunia [34] wykazata, ze uczniowie niestyszacy sa dobrze przygotowani do
wspotzycia 1 wspotdziatania spotecznego oraz wykonywania czynnosci samoobstugowych.
Potwierdzaja to takze badania Guni [34] wsrdd dzieci niestyszacych, ktére na czas edukacji
przebywaja w internacie. W tej grupie stwierdzono: , opanowanie na dobrym poziomie
umiejetnosci w zakresie samodzielnego radzenia sobie w sytuacjach Zzycia codziennego.
U dzieci rozpoczynajgcych nauke w szkole najczesciej obserwowano trudnosci w opanowaniu
umiejetnosci wymagajgcych aktywnosci na lekcjach, poprawnosci zachowania sig¢ podczas
lekcji. Objawami tych trudnosci sq: zaburzenia koncentracji uwagi, roztargnienie,
nadruchliwos¢  lub zahamowanie psychoruchowe. W zakresie adaptacji do wymagan
nauczyciela obserwowano trudnosci w adekwatnym reagowaniu na kary i nagrody oraz na
ocene, a w kontaktach interpersonalnych z rowiesnikami stwierdzono nieche¢ do wspoipracy
i wspoldziatania podczas zabaw, gier, nauki. Z kolei separacja od srodowiska rodzinnego
i pobyt w internacie objawialy sie zaburzeniami snu i laknienia oraz moczeniem sie”.

Na zakonczenie tego rozdzialu nalezy podkresli¢, za Kehily [46], Zze dziecinstwo
,,charakteryzuje si¢ budowaniem wiasciwie od podstaw struktur osobowosci. Prawidiowe
funkcjonowanie w Swiecie zapewnia miedzy innymi okres, w ktorym dziecko chronione,
zalezne, ale i ufne, wkracza w Swiat, poznaje jego tajniki, a wszystko w atmosferze beztroski,
zabawy, odprezenia, ochrony. Odpowiednie wzorce socjokulturowe powodujq, ze z czasem
staje si¢ czlowiekiem samodzielnym, o bogatej osobowosci, majgcym wzglednie ugruntowang
tozsamos¢”. Wszystkie doswiadczenia, jakie dziecko zgromadzi w kolejno nastepujacych po
sobie fazach dziecinstwa, to zasoby stanowigce podstawg formowania si¢ jego tozsamosci
psychospotecznej. ,, Odrebnosé¢ i samodzielnos¢ to osiowe osiggniecia rozwojowe dziecka,
ktore predysponujq je do poradzenia sobie z wyzwaniami rozwojowymi, jakie przynosi wiek
adolescencji ’[4T7].

Ziemska [20] uwaza, ze we wspoélczesnej rodzinie, na pierwszy plan wysuwa si¢
funkcja zaspokajania potrzeb psychospotecznych, poniewaz ,,w pierwszych latach zmierza
sig do uksztaltowania swiata mlodego cztowieka w taki sposob, aby mogt bezpiecznie
wyksztalci¢ swojq tozsamos¢”. W opinii autorki  [20], prawidtowe realizowanie zadania
psycho-higienicznego w rodzinie umozliwia na przejscie ,,od wiezi raczej rzeczowych
w rodzinie (zwlaszcza gdy rodzina byta zwigzana z warsztatem produkcyjnym) do wiezi
glownie osobistych oraz przejscie od mozliwosci istnienia dystansu emocjonalnegd W

rodzinie dawnej, akceptowanego w formie ceremonialnego zwracania sig¢ do siebie, do
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>

bardziej spontanicznej wymiany uczuc i bezposredniej ich ekspresji”. Twierdzi takze, ze
wszystkie zachowania rodziny, ktore majg na celu doprowadzenie do psychicznej rownowagi
jej cztonka, zmierzajg poczatkowo do uksztaltowania tozsamos$ci cztowieka (by nie byla
rozproszona), a nastepnie na doprowadzeniu do tego, aby cztowiek $wiadomie mogt
przyjmowac nowe role spoteczne (np. matzonka, rodzica, dziadka, pracownika) [20].
Najpetniejszym podsumowaniem rozwazan na temat rozwoju psychospotecznego

dzieci z wada stuchu, bedzie stwierdzenie, ze wada stuchu jest przeszkoda dla pelnego
i harmonijnego rozwoju psychospotecznego. Niesie to za sobg szereg konsekwencji, do
ktérych zaliczy¢ mozna u dziecka:

e poczucie osamotnienia,

e poczucie izolacji,

e zaburzenie wi¢zi emocjonalnej z najblizszymi,

e odczucie braku akceptacji,

e poczucie odrzucenia,

e Dbrak zrozumienia przez otoczenie,

e zamkniecie si¢ w sobie,

e ograniczone mozliwo$ci przyswajania postaw,

e w dalszej konsekwencji trudnosci w ksztaltowaniu si¢ osobowosci.

Pocieszajace jednak jest to, ze kompleksowe dziatania opiekuncze, rewalidacyjne

i wychowawcze moga pomoc skutecznie pokonaé wczesniej wskazywane trudnosci

i ograniczenia.
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WYBRANE ZADANIA I PROBLEMY RODZICOW ZWIAZANE
Z WYCHOWANIEM DZIECKA NIESLYSZACEGO

Wszystkie szczesliwe rodziny sq do siebie podobne,
ale kazda rodzina dotknieta nieszczesciem
jest nieszczesliwa na swoj wlasny sposob”

Lew Tolstoj

Rodzina powszechnie uwazana jest za pierwsze i najwazniejsze srodowisko w zyciu
dziecka, poniewaz to W niej dziecko nawigzuje pierwsze kontakty z innymi ludzmi i zdobywa
pierwsze doswiadczenia, a rodzice przekazujg im wzorce do nasladowania. W zwigzku z tym,
postawy wychowawcze jakie prezentujg rodzice oraz jakg stwarzajg atmosfere wychowawcza
w rodzinie rzutuje na to, jakie dziecko wychowaja.

Dziecinstwo os6b z uszkodzonym narzadem stuchu, wedtug Czyz [48] nie r6zni si¢ W
zasadzie od dziecinstwa innych dzieci, ktore rozwijajg si¢ prawidtowo. W obu przypadkach
wystepujg te same ramy czasowe i identyczna specyfika biologicznego rozwoju, a na
powyzsze ewidentny wplyw ma sytuacja rodzinna. Oprocz podobienstw, sa tez czynniki
réznicujace, takie jak problem ghluchoty w rodzinie, dynamika i jako$¢ relacji rodzinnych,
z uwzglednieniem kontekstu rehabilitacji oraz komunikacji, czy tez rozwdj emocjonalno-
poznawczy [48].

Funkcje i rola rodziny w wychowaniu dziecka sa wigc niebagatelne. W opinii
Grudniewskiego [49] jednakowy wptyw na petnienie funkcji przez rodzing maja:

e wspotzaleznos¢ cztonkow rodziny,
e wzajemne oddziatywanie cztonkow rodziny na siebie,
e uklad rél pelnionych w tej grupie spoteczne;.

Funkcje rodziny Tyszka [26] okresla jako ,,wyspecjalizowane oraz permanentne
dziatania i wspoldziatania czionkow rodziny, wynikajgce z bardziej lub mniej
uswiadamianych sobie przez nich zadan, podejmowanych w ramach wyznaczonych przez
obowiqzujgce  normy i wzory, a prowadzgce do okreslonych efektow glownych
i pobocznych”.

Adamski [50] preferuje podziat funkcji rodziny na:

e instytucjonalne (dotyczace rodziny i matzenstwa jako instytucji spotecznych) oraz

osobowe
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e pierwszorzedowe (istotne) oraz drugorzgdowe (akcydentalne) - ze wzgledu na
znaczenie funkcji w zyciu rodziny.

Zdaniem Szackiej [21], rodzing i jej funkcje nalezy rozumie¢ jako ,instytucje
kontrolujgcq proces reprodukcji osobnikow ludzkich. Skiada sie na nig zarowno biologiczna
reprodukcja przedstawicieli gatunku Homo Sapiens, jak i spoteczno-kulturowa reprodukcja
czlonkow danej zbiorowosci”.

Wedhug Szczepanskiego [22] funkcje rodziny to takie, ktore powodujg, iz dzieki
uczestnictwu w rodzinie, jako matej grupie spotecznej, cztowiek moze nabywaé¢ kompetencje
do zycia w grupach spotecznych o bardziej globalnym zasiegu.

Ziemska [20] wymienia pig¢ podstawowych funkcji rodziny:

e prokreacyjna,

e zarobkowa,

e ustugowo — opiekuncza,

e socjalizujaca,

e psychohigieniczna.

Zdaniem Cudaka [27], wychowanie dziecka w rodzinie, to zaréwno ,,prawo jak
i obowigzek rodzicow”. Powyzsza mysl jest nawigzaniem do stow Jana Pawta II [51], ktory
w liscie do rodzin pisze: ,, Posrod tych wielu drog rodzina jest drogq pierwszq i z wielu
wzgledow najwazniejszq. Jest drogg powszechng, pozostajgc za kazdym razem drogqg
szczegolng , jedynq i niepowtarzalng, tak jak niepowtarzalny jest kazdy cztowiek. Rodzina jest
tq drogq, od ktorej nie mozZe on sie odlqczy¢. Wszak normalnie kazdy z nas w rodzinie
przychodzi na swiat, mozna wigc powiedzie¢, Ze rodzinie zawdziecza sam fakt bycia
czlowiekiem”.
Ziemska [52] postawy rodzicielskie rozdziela na wlasciwe i niewlasciwe, zaliczajac:

1. do wla$ciwych postaw:

e akceptacje - prezentuja t¢ postawe rodzice akceptujacy, tolerancyjni, nie ukrywajacy
przed dzieckiem swoich uczu¢, okazujacy mu milo$¢, starajacy si¢ zaspokoi¢ jego
potrzeby, dajagcy mu poczucie bezpieczenstwa i uznania, kochajacy dziecko
niezaleznie od jego dysfunkcji, mozliwo$ci, usposobienia, osobowosci i trudnosci,
nawet w sytuacji gdy zachowuje si¢ ON0 nagannie, upominajacy dziecko i dajacy mu
do zrozumienia, Ze to co robi w tej sytuacji jest zte, ale nie dopuszczajacy do dziecka

uczucia, ze jego cala osobowosc¢ jest zla,
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rozumng swobodg - rodzice utrzymujaCy autorytet oraz kierujacy dzieckiem, ale
rownoczesnie dajaCy mu poczucie swobody, pozwalajac na samodzielng zabawe
z dala od nich,

uznanie praw dziecka w rodzinie jako rownych - rodzice akceptujacy i ustosunko-
wujacy si¢ do aktywnos$ci dziecka, nie stosujacy kar i wymuszen, ale ttumaczacy
dziecku, wyjasniajagcy mu co jest dobre i pozadane, zawsze majacy na wzgledzie jego
poziom rozwoju i umiejetnosci oraz zapewniajacy mu odpowiedni zakres swobody
1 indywidualnosci,

wspoldzialanie z dzieckiem - rodzice $wiadomie wciggajaCcy dziecko do zycia
rodzinnego, majac przy tym na wzgledzie jego mozliwosci rozwojowe,  aktywni
W nawigzywaniu kontaktu 1 we wspotdziataniu z dzieckiem, gotowi mu pomoc,
wyjasnia¢ wszystko, ale takze uczacy go samodzielnosci i umiejetnosci poszukiwania.

do postaw niewlasciwych:

postawe nadmiernie wymagajgcqg - rodzice pragnacy mie¢ idealne dziecko, co
w konsekwencji prowadzi do tego, iz nie liczg si¢ z jego potrzebami oraz
mozliwo$ciami - stale krytykujg dziecko, poprawiaja/uzupelniajg go, traktujacy
dziecko z pozycji autorytetu, bez jakichkolwiek praw,

postawe nadmiernie chronigcq — znajdujacy w kazdej sytuacji zyciowej zagrozenie
dla dziecka 1 starajacy si¢ je przed nim uchronié, paralizujac w ten sposob wszelka
samodzielng dziatalno$§¢ dziecka, uwazajacy dziecko za wzor doskonatosci
I wychowujacy go bezkrytycznie, ulegajacy dziecku za kazdym razem i spetniajacy
jego kazde zyczenie,

postawe odtrgcajgcq - niechetni lub nawet wrodzy wzgledem swojego dziecka,
ZywigCy wobec niego uczucie rozczarowania i zawodu, demonstrujacy wobec niego
zachowania negatywne, otwarcie go krytykujacy, stosujacy surowe kary zastraszenia,
nakazy i zakazy, zupetnie nie tolerujacy jego wad oraz nie biorgcy pod uwage stopnia
rozwoju,

postawe unikajgcqg - mato interesujgcy si¢ dzieckiem 1 jego problemami, czgsto
zaniedbujacy nawet podstawowe, biologiczne potrzeby, pozornie kontakt z dzieckiem
jest dobry, bo maskowany poprzez obdarowywanie dziecka wieloma prezentami, ale
zauwazy¢ mozna niedbatlos¢ o bezpieczenstwo dziecka, niekonsekwencjg
w stawianych mu wymaganiach oraz w braku angazowania dziecka do spraw zycia

rodzinnego.
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Jan Pawet II [51], w swoim nauczaniu na temat pedagogiki rodziny stwierdzat, ze rodzice
sg odpowiedzialni za ksztaltowanie potomstwa juz od momentu poczgcia, a wyrazito to
w stowach: ,, Matka juz w prenatalnym okresie ksztaltuje nie tylko organizm dziecka, ale
posrednio cale jego cztowieczenstwo (...) Chociaz proces ten przebiega nade wszystko od
matki ku dziecku, to jednak odpowiada mu zarazem swoisty wplyw majgcego sie narodzi¢
dziecka na matke. Ten proces obustronny i wzajemny wjawni sie z kolei na zewngtrz po
przyjsciu dziecka na swiat”.

Badania Kobosko [53] wykazaly, ze w rodzinie postawy matek wobec
niepetnosprawnosci, w porOwnaniu z ojcami, przybieraja kierunek bardziej negatywny.
U matek niemowlat gtuchych dzieci stwierdzono, ze:

e czuja si¢ one wylacznie odpowiedzialne za przebieg terapii i jej efekty oraz wszelkie
decyzje o sposobie komunikacji z dzieckiem,

e wykazujg silniejsza tendencj¢ do odrzucania dziecka, szorstkos$ci 1 irytacji,

e przejawiajg silniejsze przezywanie zaburzen dziecka,

e charakteryzuja si¢ wigksza rygorystycznoscia w egzekwowaniu zalecen
rehabilitacyjnych,

e przejawiaja wicksza aktywnos¢ w poszukiwaniu informacji i wsparcia,

e przejawiaja wigksza depresyjnosc,

e dotykajg je wigksze objawy zmeczenia,

e majg zwigkszong labilno$¢ uczuciows.

Makarovi¢, za Ziemska [52], wyrdznia kilka typologii postaw rodzicielskich, takich jak typ:

e anarchiczny - matka nie przejmuje si¢ sytuacjg swojego dziecka, dlatego zezwala mu
na duza niezaleznos¢; dziecko nie moze liczy¢ na pomoc w sytuacji trudnej,

e demokratyczny - dziecko ma prawo do duzej niezaleznosci, ale w sytuacji trudnej,
moze liczy¢ na pomoc matki,

e monarchiczny - wtadza rodzicielska znajduje si¢ w "rekach" matki, ale z reguly jest
to wladza zyczliwa,

e tyraniczny - matka ma duza wiladze, przez co dziecko nie moze spetnia¢ swoich
pragnien; matka wykorzystuje dziecko jako narzedzie dzieki, ktoremu moze osiggaé
wlasne cele.

W badaniach Pluteckiej [54] stwierdzono dominujace postawy ojcow wobec dziecka
z niedoshuchem, takie jak:

e akceptacja,
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e nadmierna ochrona,

e wyreczanie,

e autonomia praw,

e niekonsekwencja.

W opinii Ziemskiej [20] ojcowie posiadaja zazwyczaj okreslone wyobrazenie
dotyczace wzorowej rodziny, wzorowego ojca, wzorowej zony, czy wzorowego dziecka.
Mozna jednak wyodrebni¢ kilka elementéw decydujacych o efektywnosci pelnienia
ojcowskiej roli, takich jak [20]:

e przeswiadczenie o waznosci roli ojca w rodzinie (czy jest przekonany, ze jego rola
ojca jest wazna, a nie drugorzedna w stosunku do innych rol, jakie peini, np. roli
pracownika, meza),

e stopien identyfikacji z rola (czy ojciec ma poczucie, ze nikt nie moze go zastgpic¢
w wypelnianiu rodzicielskich obowigzkow, czy nie uwaza, ze moze by¢ zastgpiony
w realizacji tych zadan przez zong),

e tre$¢ motywacji zycia rodzinnego (czy ojciec uwaza, ze wspOlnie z zong realizujg cele
rodziny, czy tez preferuje realizacj¢ celow osobistych, wlasnych plandéw i aspiracji).

Truszkowska [55] podkresla, iz ,,rola ojca nie polega na zastepowaniu matki w rodzinie,

czy utozsamianiu si¢ z jej zadaniami wychowawczymi, ale na udzielaniu jej moralnego
poparcia i wzmacnianiu jej autorytetu u dzieci, wychowywaniu przy udziale specyficznych
meskich cech”.

Obecnie, za Przetacznik-Gierowska i Makietto-Jarza [56] coraz cze$ciej docenia sie
znaczenie interakcji miedzy ojcem, a niemowleciem, co potwierdzity badania nad
zachowaniem dzieci 7. i 8. miesigcznych. Stwierdzono u nich, ze reakcje na widok ojcow
byty znacznie zywsze, niz na widok matek[56].

Ojciec, za Pellegrino [57] staje si¢ dla dziecka prawdziwym ,,mostem niezastgpionym
w okresie przechodzenia od dziecinstwa do wieku dojrzatego”.

Udzial ojca w procesiec wychowania, uwaza si¢, za Truszkowska [55], jako czynnik
wprowadzajacy w atmosfere domowg element tadu i systematycznosci oraz konsekwencji
i wytrwatosci. Zdaniem autorki ma to istotne znaczenie we wdrazaniu dzieci do
przestrzegania zasad moralnych, poniewaz w wielu rodzinach to wilasnie ojciec jest nadal
autorytetem wychowawczym [55].

Pawlicka [58] zwraca uwagg na role wychowania przez dziadkow. Powyzsze

potwierdza Szczepanska [59] stwierdzajac, ze w grupie 870 o0sob reprezentatywnej proby
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losowej dorostych mieszkancow Polski, spogladajac wstecz na swoje zycie 56% badanych
dostrzegato pozytywny wptyw dziadkow i1 bab¢. Respondenci najczesciej twierdzili, ze dzigki
babciom i dziadkom maja poczucie, ze s3 kochani (61%). W wickszosci deklarowali rowniez,
ze otrzymali od nich podstawy wiary religijnej (59%) i zasady moralne (58%). Dziadkowie
1 babcie, to takze zrodto wiedzy o dziejach rodziny (dla 55% ogoétu ankietowanych),
o niektorych wydarzeniach historycznych (46%) oraz patriotyzmie (49% uczylo si¢ od nich
mitosci do ojczyzny). Nieco ponad potowa Polakow (53%) twierdzita, ze dziadkom
zawdzigcza takie cechy charakteru, jak: samodyscyplina, pracowito$¢, obowigzkowos$¢ i silng
wole, a dwie pigte (40%) — ze dziadkowie nauczyli ich réznych praktycznych umiejgtnosci.
Co piata osoba (21%) zawdzigczala im jakie§ hobby lub kontynuowata ich zainteresowania.
Mniejszg liczebnie grupe stanowili ankietowani, ktérzy otrzymali od dziadkow mieszkanie
(13%), badz odziedziczyli po nich spadek (7%). Duzy wptyw dziadkéw na wnuki wynikat
mie¢dzy innymi z tego, ze niemal potowa dorostych Polakow (47%) wlasnie swoim babciom
i dziadkom zawdzieczata opieke i wychowanie [59].

Wyniki badan przeanalizowanych przez Wciorke [60], na reprezentatywnej probie
losowej 1.022 dorostych Polakow, wykazaty, ze niemal powszechne bylo docenianie roli
starszych os6b w rodzinie: 97% badanych stwierdzilo, ze maja oni czas dla wnukéw, podczas
gdy rodzice intensywnie pracuja, a 90% wyrazilo przekonanie, ze dziadkowie pomagaja
finansowo dzieciom i wnukom.

Badania Kowalczuk [61] wykazaly, ze blisko trzy czwarte dorostych Polakow (72%)
miato poczucie, ze co$ zawdzigcza swojej babci lub dziadkowi.

W literaturze przedmiotu [62, 63, 64] opisywano przypadki, ze z zadan wynikajacych
z roli rodzicielskiej znacznie czgéciej nie wywigzuja si¢ ojcowie, niz matki.

Meyer [65] z kolei zbadal, jakie zmiany zachodzg w zyciu ojcéw po przyjsciu na $wiat
dziecka niepelnosprawnego i wykazat, iz dla czgéci jest to wyzwanie, ktore pozwala im
rozwing¢ uprzednio nieznane aspekty swojej osobowosci, a dla innych wigze si¢ to ze statym,
niemalejagcym stresem i rozwijajacg si¢ dezorientacja w celach zyciowych.

Uwaza si¢, ze ojcowie nie przezywaja niepetnosprawnosci dziecka w mniejszym
stopniu niz matki, jednak czynig to bardziej powsSciggliwie [62, 63, 64]. Postawe ojcow
W procesie wychowawczym dziecka niepetnosprawnego niektorzy autorzy odnosza do
koncepcji rozwoju psychospotecznego Eriksona, wedlug ktérej w kazdym okresie zycia
cztowieka moze nastapi¢ kryzys psychospoteczny zwigzany z pojawieniem si¢ nowych
potrzeb, nowych wymagan stawianych czlowiekowi przez otoczenie [62, 63, 64]. Kryzys,
wedtug Eriksona [66] ma charakter rozwojowy, nie powinien by¢ traktowany jako katastrofa,
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ale widziany by¢ jako punkt zwrotny w dotychczasowym zyciu. Jego pomyslne rozwigzanie

wyznaczajg takie czynniki jak [66]:

ufnosc,

autonomia,

inicjatywa,

pracowitos¢,

tozsamosc,

intymnos¢,

generatywnosc,

integralnosc¢,

opanowanie przez osobe nowej funkeji,

umozliwienie radzenie sobie z wymaganiami w kolejnych etapach zycia.

Koscielska [67] wyszczegolnia jedenascie typoéw uczué rodzicielskich, okreslanych

jako mitos¢:

nieodwzajemniona - charakteryzujgca najcz¢sciej stosunki z dzie¢mi autystycznymi,
nie przejawiajgcymi aktywnosci emocjonalnej,

poswiecajaca sie i rekompensujaca - niektorzy rodzice spostrzegaja swoje dzieci
jako biedne, skrzywdzone i wymagajace opieki przed zagrazajagcym im $wiatem, stale
je kontrolujg 1 steruja zewnetrznie, a to sprzyja ich bierno$ci, za$ u rodzicow
powoduje rozw0j poczucia catkowitego poswigcenia sig,

przebojowa - charakteryzujaca rodzicow czesto wykazujacych bardzo duzg
aktywno$¢ w organizowaniu warunkéw zycia swoich dzieci, zaktadajacych szkoty
1 zaklady rehabilitacyjne, dostrzegajacych wszedzie zagrozenie 1 ustawiajacych si¢ w
pozycji walki o prawa swoich dzieci i wlasne,

rozumna - gdy rodzice obdarzaja swoje dziecko uczuciem, sg wrazliwi na jego
potrzeby, ale jednoczesnie dbaja o zaspokojenie wlasnych potrzeb,

symbiotyczna - stadium niezb¢dne i rozwojowo korzystne w najwczeSniejszym
okresie Zycia dziecka, natomiast w podzniejszym okresie zagrazajace rozwojowi
odrebnego ,,J4 dzieciecego”. Niektore matki, z racji zaburzen, postrzegaja swoje
dzieci jako mlodsze, niz sa w istocie oraz niezdolne do samodzielno$ci i wymagajace
opieki,

uszczeSliwiajaca - cechuje rodzicow, ktérzy przed narodzinami dziecka nie

formutowali Zadnych wymagah pod adresem jego stanu zdrowia czy cech rozwoju
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oraz rodzicow, ktorzy po przebyciu diugiej drogi zaakceptowali uposledzenie
dziecka,

e wlasna - cechujgca rodzicow, ktorzy kazde pytanie na temat dziecka odnosza do
siebie, swoich uczu¢ i1 dolegliwosci,

e wstydliwa - dominuje w niej przekonanie: ,.kocham cie, ale si¢ ciebie wstydze”,
z reguly u rodzicoéw, ktoérzy np. chowaja dziecko przed gosémi, woza je wytacznie
samochodem, ubieraja w infantylne ubranka, aby dzieci wygladaty na miodsze,

e zoddali - polegajaca na izolowaniu si¢ od dziecka i ucieczce np. w prace zawodowa,

e za wszelka cene dgzaca do normalnosci - tacy rodzice nie dopuszczaja mysli, aby
mieli z powodu chorego dziecka z czegokolwiek w zyciu rezygnowac, majg nadzieje,
ze stawiajac dziecko wobec normalnych wymagan zyciowych, wymusza na nim
normalny rozwdj, ujawniajg si¢ tu mechanizmy obronne rodzicow,

e zracjonalizowana - traktowanie mitosci do dziecka jako obowigzku.

W tym miejscu nalezy podkresli¢, ze kazda rodzina, kazdy z rodzicow, moze
reagowac inaczej na informacje o chorobie dziecka.

Wedlug de Walden-Gatuszko [68], pojawienie si¢ choroby/niepetnosprawnosci
jednego z cztonkéw rodziny, powoduje zaburzenie catego systemu jej funkcjonowania, w tym
konieczno$¢ przeorganizowania struktury rodziny, w ktorej kazda osoba miata juz ustalong
pozycje, miejsce irole. Choroba/niepetnosprawnos¢ stanowi dla kazdej rodziny nowe
wyzwanie, do ktorego musi si¢ ona zaadaptowaé[68].

W literaturze, za Bak-Sosnowska [69], wymienia si¢ kilka sposobow obrazujacych
sposOb w jaki ludzie reaguja na niepomysing diagnoze, chorobe:

e pomniejszanie — przyjecie diagnozy do wiadomos$ci, ale minimalizowanie jej,
znajdywanie racjonalnego wytlumaczenia dla pojawiajacych si¢ objawow,

e przyjecie diagnozy — zaakceptowanie obiektywnego stanu rzeczy, dostrzeganie
zarowno negatywnych aspektow sytuacji, jak i mozliwosci, ktére mozna wykorzystac,

e wyolbrzymienie — nadmierna koncentracja na objawach i znaczna przesada w ich
opisywaniu, myslenie katastroficzne, pesymistyczna wizja przysztosci, niezaleznie
od faktycznej powagi sytuacji,

e zaprzeczanie — nieprzyjmowanie do wiadomosci, czyli wypieranie diagnozy - chory
zachowuje si¢ tak, jakby byl zupetnie zdrowy 1 lekcewazy objawy.

Aronson i wsp. [70, 71], wsrdéd postaw cztowieka dotyczacych zdrowia i choroby,

wyroznia postawy wobec wlasnego doswiadczenia zdrowia lub choroby oraz postawy innych
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ludzi w stosunku do chorego i jego stanu zdrowia. Autorzy uwazajg [70, 71], ze to od tych

ostatnich zalezy stosunek chorego do siebie samego oraz wtasnych mozliwosci. Przyjmowane

postawy mogg bowiem wzmacniac, ale i ostabia¢ odpornos¢ cztowieka, zarbwno w procesach

zdrowia, jak i stanach chorobowych [70, 71]. Popielski [72] przytacza podzial postaw

chorego wobec wlasnej choroby wg:

1. Kondas$”a na:

bagatelizujace,
hipochondryczne,

lekowe,

odrzucajace,

patologicznej checi chorowania,
realistyczne,

roszczeniowe.

2. Makselona na:

akceptujace,

iluzoryczne,

nadziei (dyspozycja do dlugotrwalego wysitku w przezwyciezaniu choroby,
mobilizacja do aktywnosci).

Bak-Sosnowska [69] w powyzszym aspekcie uwaza, ze istotne jest znaczenie, jakie

osoba chora, niepelnosprawna i jej rodzina, nadaja samej chorobie, niepelnosprawnosci i czy

traktuja ja jako:

korzys¢ - gdyz wiaze si¢ z materialnymi (np. mozliwo$¢ wykonania wszechstronnych
badan diagnostycznych, renta) albo niematerialnymi profitami (np. wigksze
zainteresowanie ze strony bliskich, mozliwo$¢ okazywania wtasnych emocji),
przeszkode - ktora staje na drodze do osiaggniecia celu,

strate - ktora przyczynia si¢ do fizycznych albo niematerialnych ubytkow,

ulge - poniewaz zastgpuje co§ znacznie gorszego, co wyobrazit sobie chory lub co
mialo miejsce w jego otoczeniu,

wartos¢ - gdy choroba 1 cierpienie przyczyniajg si¢ do nabrania korzystnego dystansu
wobec rzeczywistos$ci, wzmacniania charakteru, czy rozbudzenia uczu¢ religijnych.

Z kolei Larkowa [73, 74] jest przekonana, ze negatywne postawy i zachowanie

otoczenia wobec 0sOb niepelnosprawnych moga powodowaé¢ u nich poczucie mniejszej

warto$ci, zgorzkniatosci, przewrazliwienie, stany depresji, ek, unikanie ludzi, agresywnos¢
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itp. Tworzy si¢ bowiem swoiste btedne koto, gdzie pozytywne postawy i zachowania
zarOwno osob petnosprawnych, jak 1 niepetnosprawnych wobec siebie nawzajem, moga
wywiera¢ wplyw dodatni, zar6wno na rozwdj osobowosci i mozliwosci 0sOb
niepetnosprawnych, na ich postawy i zachowania, jak tez na ksztalttowanie si¢ postaw
i zachowania otoczenia wobec nich oraz  odwrotnie -  negatywne relacje o0sob
niepetnosprawnych moga nasila¢ negatywne postawy i zachowania oséb petnosprawnych
oraz odwrotnie [73, 74].

Podkresla si¢, za de Walden-Galuszko [68], Ze udzial rodziny na kazdym etapie
przebiegu choroby jest olbrzymi, a najwazniejsze jest wspieranie emocjonalne w trudnych
momentach chorowania, motywowanie do leczenia i walki z chorobg, niedopuszczanie do
powstania trudnych momentow podczas leczenia, kiedy np. chory chce si¢ poddaé
I zaprzestac leczenia.

W przezyciach rodzicoOw po uzyskaniu informacji o niepelnosprawnosci dziecka, bez
wzgledu na jej rodzaj, za Twardowski [64], mozna wyrdzni¢ kilka okresow:

e oOkres szoku — okres krytyczny, okres wstrzasu emocjonalnego, pojawiajacy si¢
bezposrednio po tym, kiedy rodzice dowiadujg si¢, ze ich dziecko jest
niepetnosprawne/chore i nie bedzie rozwija¢ si¢ prawidtowo. W tym okresie wigkszos¢
rodzicow zalamuje si¢, odczuwazal, rozpacz, ma poczucie krzywdy i bezradnosci.
Moga pojawi¢ si¢ u nich niekontrolowane reakcje emocjonalne np. placz, agresja
stowna, reakcje i stany nerwicowe np. zaburzenia snu, taknienia, stany lekowe, ktore z
reguly negatywnie wptywaja na wzajemne relacje miedzy rodzicami oraz ich stosunek
do chorego dziecka.

e okres kryzysu emocjonalnego — to okres rozpaczy lub depresji, kiedy rodzice nadal
przezywaja wczesniejsze negatywne emocje, ale sg juz bardziej wyciszeni. Nie potrafig
si¢ pogodzi¢ z tym, ze majg niepelnosprawne/chore dziecko. Sg zrozpaczeni, czujg si¢
bezradni i  przygngbieni. Odczuwajg zawdd i poczucie niespelnionych nadziei,
wynikajace z rozbieznosci pomigdzy wymarzonym, a rzeczywistym obrazem swojego
dziecka. Moga mie¢ takze poczucie winy wynikajace z przekonania, ze to z ich powodu
dziecko jest niepelnosprawne, i Ze nie moga nic dla niego zrobi¢. Zazwyczaj bardzo
pesymistycznie oceniajg takze przyszto$¢ dziecka. Silne przezywanie problemow
wlasnych oraz rodziny moze wywotaé agresje w ich wzajemnych kontaktach oraz bunt
1 wrogos¢ wobec najblizszego otoczenia. W tym okresie bardzo czesto wystepuje
zjawisko odsuwania si¢ ojca od rodziny, izolowanie si¢ od jej spraw, ucieczke

w alkohol, pracg¢ zawodowa lub spoleczna, badz nawet catkowite opuszczenie rodziny.
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okres pozornego przystosowania si¢ do sytuacji - rodzice podejmujg nieracjonalne
proby radzenia sobie z sytuacja wychowania chorego/niepetnosprawnego dziecka.
Nadal nie moga pogodzi¢ si¢ z faktem jego utomnos$ci i stosujg réozne mechanizmy
obronne, jak np. poszukiwanie winnych niepetnosprawnosci dziecka, podwazanie
trafnosci  uzyskanej diagnozy, ponawianie jej w roznych placowkach z nadzieja
uzyskania pozytywnego orzeczenia o stanie zdrowia dziecka. Przypisuja wing¢ bledom
1 zaniedbaniom lekarzy, ale bywa takze, ze scedowuja wing na sity nadprzyrodzone (np.
Boga, zty los), na siebie nawzajem (np. doszukujac si¢ zaburzen genetycznych).

okres konstruktywnego przystosowania si¢ do sytuacji - to okres analizowania
problemu pod katem, czy i w jaki sposéb mozna pomodc dziecku. Poszukiwanie
informacji na temat prawdziwych przyczyn choroby dziecka, jej konsekwencji, metod
postgpowania oraz ewentualne zabezpieczenie przysztosci dziecka, dostrzeganie
postepoéw czynionych przez nie oraz doswiadczanie z tego tytulu satysfakcji i radosci.

Za model, ktéry sprawnie uporzadkuje wiedze na temat pozadanych zachowan osob

majacych bliskich z chorobami przewlektymi, uwaza si¢ model Medalie [75]. Jest to model

opieki nad pacjentem przewlekle chorym. Zaktada si¢ w nim, iz rodzina chorego ma do

wykonania szereg zadan, ktore powinny mu pomoc w przystosowaniu si¢ do sytuacji choroby

oraz przezwyci¢zeniu jej skutkow, takich jak [75]:

adaptacja do szeregu dziatan leczniczych, jakie nalezy wykonywaé, zwalczajac
chorobg lub jej skutki,

nauka, jak zapobiega¢ zaostrzeniom objawow chorobowych — nawrotom,
podtrzymanie i staranne kultywowanie, jak to tylko mozliwe, obyczajow, $wiat
1 rytuatow rodzinnych, w miar¢ moznosci z udzialem osob spoza $cistego systemu
rodzinnego, by chory nie uczut si¢ odtracony,

rozumienie przez pozostatych cztonkdéw rodziny istoty choroby, jaka dotkneta jednego
sposrod nich, a takze prawdopodobnych zmian 1 komplikacji, jakie z niej moga
wynikna¢,

umiejetnos¢ zaangazowania wptywow zewnetrznych wowczas, gdy jest to potrzebne
1 towarzyszaca temu umiejetnos¢ przeksztalcania swojej struktury wewnetrznej,
wspieranie emocjonalne chorego.

De Walden-Gatuszko [68], podkresla, jak wazne jest wigc to, aby nie odbierac

choremu catkowicie udziatu w zyciu rodzinnym, czy tez w podejmowaniu waznych decyzji
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oraz aby w miar¢ sil 1 mozliwosci, uczestniczyt on w réznych wydarzeniach, nie czul si¢
niepotrzebny i wykluczony z grona rodzinnego.

Obuchowska [76] wyrdznia pig¢ negatywnie oddzialywujacych na dziecko atmosfer
rodzinnych:

e depresyjng - w ktorej z reguly wszelkie nieszczgscia 1 klopoty przypisywane si¢
chorobie dziecka i sprawiajacej, ze dziecko jest ciagle nieszczesliwe,

e hatasliwg - charakteryzujaca si¢ bardzo czesto wybuchajacymi klétniami, ktérych
powodem moze by¢ dziecko niepetnosprawne i1 ktore w takiej atmosferze przyjmuje
najczesciej postawe obronng, dolaczajac si¢ do racji osoby, ktéra jego zdaniem jest
silniejsza,

e nadmiaru emocji - z nadmierng ochrong, uniemozliwiajaca jego samodzielno$é,

e napigty - cechujaca si¢ wzajemng nieufnoscig, poczuciem zagrozenia, w ktorej dziecko
czuje si¢ stale zagrozone 1 przyjmuje bardzo czesto postawe agresywna lub apatyczna,

e obojetng — pozostawiajaca dziecko samemu sobie, w ktorej nikt si¢ nim nie interesuje.
W opinii Randalla i Parkera [77] fakt, ze niektore matki nie poswigcaja czasu i uwagi

swoim zdrowym dzieciom, nie jest do konca zgodny z prawda, gdyz w rzeczywistoSci
przeznaczaja one znacznie wigcej czasu na zabawe ze zdrowymi dzieémi, niz matki
nieposiadajace dzieci niepelnosprawnych. Taki sposéb postepowania daje im poczucie
rekompensowania zdrowym dzieciom trudnos$ci wynikajacych z faktu posiadania rodzenstwa
z problemami rozwoju. Matki dzieci niepetnosprawnych twierdzity rowniez, ze sa bardziej
autorytarne wobec swoich chorych dzieci, stosuja srodki dyscyplinarne 1 okazujg im mniej
pozytywnych sygnalow mitosci niz zdrowym dzieciom [77].

Przed rodzicami dzieci z uszkodzonym stuchem, jest wiele zadan do wykonania.
Dotycza one wszystkich obszaréw funkcjonowania dziecka, zardwno jego rozwoju
fizycznego, psychicznego, jak rowniez spotecznego. Realizacja tych zadan mozliwa jest po
uzyskaniu przez rodzicow wsparcia na podstawie regulacji formalno-prawnych oraz ze strony
specjalistow (w tym wsparcia psychologicznego).

Zaspokojenie potrzeb rodzicow 1 dziecka z uszkodzonym stuchem we wskazanych na
Rycinie 3 obszarach pozwoli na prawidlowag realizacj¢ zadan rodzicow w opiece i

wychowaniu ich niestyszacego dziecka.
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Rycina 3. Obszary funkcjonowania rodziny w wada shuchu wazne dla realizacji
podstawowych zadan — opracowanie wlasne
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Warto takze wspomnie¢, Ze na realizacj¢ zadan rodzicow dzieci niepetnosprawnych
(w tym dzieci z wada stuchu) ma wptyw szereg czynnikdw. Zwigzane sg one bezposrednio
z opieka i wychowaniem dziecka niepelnosprawnego. Nalezg do nich: poczucie bezradnosci
w postgpowaniu z wlasnym dzieckiem, poczucie niespelnionej samorealizacji jako rodzica,
konflikt migdzy uczuciami macierzynstwa a niechecig do dziecka, poczucie winy z powodu
urodzenia niepelnosprawnego dziecka, wrazenie napi¢tnowania, uczucie zagubienia
i niepewnosci co do zasad postepowania, niepokdj o rozwdj dziecka oraz jednostajnos¢ zycia
zdominowanego przez obowiazki i brak perspektyw i inne [78].
Wymienione powyzej ograniczenia pozwoli pokona¢ skuteczna edukacja rodzicow w
zakresie ich rozwoju 1 radzenia sobie z sytuacjg trudng oraz rzetelnie przekazane informacje

dotyczace uszkodzenia stuchu ich dziecka.
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ZALOZENIA I CEL PRACY

W populacji oséb niepelnosprawnych istnieje grupa ludzi dotknigtych uszkodzeniem
stuchu, zmystu odgrywajacego kluczowa role¢ w procesie uzyskiwania przez cztowieka
informacji o otaczajgcym go Swiecie.

Szacuje si¢ (dane WHO), iz na $wiecie az 250. mln os6b ma powazne problemy ze
stuchem [79]. W krajach rozwinigtych (jak np. Niemcy, Szwajcaria, USA) zyje ok. 10-13%
0sob dotknigtych powaznymi uszkodzeniami stuchu [79, 80], a w Polsce, wedtug réznych
zrodet ok. 50 tys. 0sob niestyszacych (uszkodzenia stuchu w stopniu znacznym i gltgbokim),
ok. 800-900 tys. 0sob stabo styszacych (uszkodzenie stuchu w stopniu umiarkowanym) oraz
ok. 3 mln 0s6b z uszkodzeniami stuchu w stopniu lekkim [31, 79]. Z danych GUS wynika, ze
osoby dotkniete dysfunkcjami stuchu stanowig 8,3% ogdtu osob niepetnosprawnych [cyt. za
79]. Uszkodzenie shuchu, za Mocarska i wsp. [81] jest najczeSciej wystepujaca
nieprawidtowos$cig wrodzong, wystepujaca u okoto 3 na 1000 noworodkow.

Zaburzenia shluchu negatywnie wplywajg na rozwoj dziecka w kazdym okresie
zycia.Wedlug Szczepankowskiego [31] obnizenie stanu sprawnosci funkcjonalnej narzadu
stuchu utrudnia, ogranicza lub uniemozliwia zycie codzienne, naukg, prace oraz petnienie 1ol
spotecznych wilasciwych dla pici 1 wieku, zgodnie z normami prawnymi i zwyczajowymi.
Pojawiajg si¢  trudno$ci w samodzielnym przyswojeniu jezyka i mowy, wynikajace
z uszkodzenia analizatora stuchowego. Wymagaja takze specjalnej pomocy w nauczaniu,
wychowaniu i przysposobieniu do zycia spotecznego [31, 81].

W momencie, gdy rodzice matego dziecka dowiaduja sig, iz ich malenstwo jest
dzieckiem niestyszacym, reaguja kryzysem emocjonalnym, ktory nie jest sprawa
krotkotrwatg [82]. Przystosowanie si¢ do tak trudnej sytuacji wymaga wiele wysitku i czasu.
Do tych problemow dotaczaja si¢ jeszcze problemy dnia codziennego takie jak np.: opieka
nad dzieckiem, podroéze na rehabilitacje i leczenie, niedobory snu. Wszystko powyzsze
wptywa na ich jako$¢ zycia, ktérag powinno si¢ rozpatrywa¢ w roznych wymiarach:
subiektywnym — stanowigcym wewngtrzny obraz stopnia zadowolenia, zalezny od cech
osobowosciowych, jak i1 charakterologicznych oraz obiektywnym — w ktorym bada si¢
obszary takie jak: standard zycia, warunki materialno — bytowe, posiadang niepeino-
sprawnos¢ [82].

Powyzsze dane ewidentnie wskazuja na wage tego problemu.
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Cel glowny

Ocena wybranych probleméw w funkcjonowaniu rodziny z dzieckiem z uszkodzonym

narzadem stuchu.

Cele szczegolowe

Obejmowaty oceng, w grupie rodzicéw z dzieci z uszkodzonym narzagdem stuchu:
problemow z jakimi borykaja si¢ rodzice w codziennym zyciu,

jakosci zycia rodzicow,

satysfakcji z zycia rodzicow,

nadziei podstawowej, rozumianej jako przeswiadczenie jednostki o uporzadkowaniu
i sensownosci $wiata oraz jego przychylnosci ludziom, jako czynnika warunkujacego
konstruktywne reagowanie czlowieka na zmiany i przelomowe wydarzenia, zwlaszcza
na sytuacje ponoszenia nieodwracalnych strat,

sity ogdlnego przekonania o skutecznos$ci radzenia sobie z trudnymi Sytuacjami
I przeszkodami,

oczekiwanego rodzaju i sity wsparcia od okreslonych grup spotecznych,

jakosci zwigzku matzenskiego (pomiar takich czynnikow/wymiaréw jak: intymnosc,
samorealizacja, podobienstwo, rozczarowanie),

ewentualnych réznic w powyzszym pomi¢dzy malzonkami,

Hipotezy badawcze

Hipoteza 1. Rodzice majg duze problemy z wychowywaniem dziecka z uszkodzeniem
stuchu 1 sposobami rozwigzywania tych trudnosci, przy czym s3 one wigksze
W percepcji 0jcOw niz matek.

Hipoteza 2. Rodzice na wiadomo$¢ o wadzie stuchu u dziecka, odczuwali gtownie
szok, lek 1 strach, przy tym cze¢$ciej matki niz ojcowie.

Hipoteza 3. Urodzenie dziecka z wada stuchu, w opinii obu rodzicow wplynelo na
zmiang¢ zachowan i organizacji zycia rodziny.

Hipoteza 4. Rodzice dzieci z wadg stuchu znajg jezyk migowy.

Hipoteza 5. Jakos$¢ zycia rodzicéw dzieci z wada stuchu w percepcji matek i ojcow
byta oceniana podobnie.

Hipoteza 6. Satysfakcja z zycia rodzicow dzieci z wadg stuchu w percepcji matek

1 0jcOw byla oceniana podobnie.
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e Hipoteza 7. Poziom nadziei podstawowej u matek byl wyzszy niz u ojcow.

e Hipoteza 8. Matki prezentuja wyzszy poziom poczucia wlasnej skutecznosci.

e Hipoteza 9. Rodzice w samoocenie byli zgodni, ze otrzymuja najwigksze wsparcie od
wspotmalzonka.

e Hipotezy 10. Satysfakcje ze zwigzku matzenskiego wyzej ocenialy matki niz ojcowie.
ASPEKT PRAKTYCZNY

Uzyskane wyniki pozwolily na opracowanie wytycznych utatwiajacych

przygotowanie rodzicow do racjonalnej opieki nad dzieckiem z uszkodzonym shuchem.
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MATERIAL I METODY

Informacje ogolne

Badania przeprowadzono po uzyskaniu zgody:

e Komisji Bioetycznej R-1-002/335/2015 Uniwersytetu Medycznego w Biatymstoku

e Dyrekcji Zespotu Szkot Ogolnoksztatcacych Nr 6 w Gdyni

e Dyrekcji Specjalnego Osrodka Szkolno-Wychowawczego Nr 1 im. J. Korczaka
w Lodzi

e Dyrekcji Specjalnego Osrodka Szkolno-Wychowawczego Nr 2 w Otwocku

e Dyrekcji  Osrodka Szkolno-Wychowawczego Dla Dzieci Niestyszacych im.
J. Sikorskiego w Poznaniu

e Dyrekcji Specjalnego Osrodka Szkolno-Wychowawczego dla Niestyszacych
1 Stabostyszacych w Raciborzu

e Dyrekcji Specjalnego Osrodka Szkolno-Wychowawczego dla Dzieci Niestyszacych
im. H. Ch. Andersena w Szczecinie

e Dyrekcji Specjalnego Osrodka Szkolno-Wychowawczego dla Dzieci Stabostyszacych
im. J. Tuwima w Szczecinie

e Dyrekcji Zespotu Szkot Nr 3 w Suwatkach

e Dyrekcji Specjalnego Osrodka Szkolno-Wychowawczego Nr 1 w Suwatkach

e Dyrekcji Specjalnego Osrodka Szkolno-Wychowawczego im. Franciszka Ratajczaka
w Rydzynie

e Dyrekcji Specjalnego Osrodka Szkolno-Wychowawczego dla Dzieci i Mlodziezy
Niepelnosprawnej im. Marii Grzegorzewskiej w Stawnie

e Dyrekcji Centrum Diagnozy i Rehabilitacji Dzieci i Mlodziezy oraz Osob Dorostych
z Uszkodzonym Stuchem im. Marii Goéralowny w Szczecinie

e Kierownictwa Specjalistycznej Poradni Rehabilitacji Dzieci i Miodziezy
z uszkodzonym Stuchem w Toruniu

e Kierownictwa Specjalistycznej Poradni Rehabilitacji Dzieci i Miodziezy z Wadag
Stuchu w Suwatkach

e Kierownictwa Specjalistycznego Osrodka Diagnozy i Rehabilitacji Dzieci i Mtodziezy
z Wadg Stuchu w Biatej-Podlaskie]
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Kierownictwa Specjalistycznego Osrodka Diagnozy i1 Rehabilitacji Dzieci 1 Mtodziezy
z Wada Stuchu w Radomiu

Kierownictwa Specjalistycznego ~ Osrodka  Diagnozy i Rehabilitacji Dzieci
i Mlodziezy z Wadg Stuchu PZG w Olsztynie

Badania trwaty od lipca 2015 r. do listopada 2018 r.

W badaniu zastosowano metod¢ sondazu diagnostycznego z wykorzystaniem:

Autorskiego kwestionariusza ankietowego

Skali zasobow materialnych rodziny (FAS - FammilyAffluenceScale)
Standaryzowanej Skroconej Wersji Ankiety Oceniajacej Jakos¢ Zycia - The World
Health Organization Quality Of Life (WHOQOL) —Bref

Standaryzowanej Skali Satysfakcji z Zycia (SWLS) Dienera, Emmonsa, Larsona,
Griffina, w polskiej adaptacji Juczynskiego

Standaryzowanej Skali Uogodlnionej Wtasnej Skutecznosci - GSES- Schwarzera,
Jerusalem, Juczynskiego

Standaryzowanej Skali Wsparcia Spotecznego, wg Kmiecik-Baran
Standaryzowanego Kwestionariusza Dobrego Malzenstwa KDM-2, Plopy,
Rostkowskiego

Standaryzowanego Kwestionariusza Nadziei Podstawowej BHI-12, Trzebinskiego,
Zigby

Pozyskano stosowne zgody na wykorzystanie zastosowanych kwestionariuszy lub

zakupiono je w Pracowni Testow Psychologicznych.

Autorski kwestionariusz ankietowy

Autorski kwestionariusz ankietowy zostal  skonstruowany specjalnie dla potrzeb

niniejszego badania i sktadat si¢ z 46. pytan, w tym 9. otwartych, pytano miedzy innymi o to,

czy

badani sg rodzicem czy opiekunem dziecka z wada stuchu, w jakim sg wieku, jakiej sa
pici, jakie majg wyksztatcenie, ile maja dzieci

czy maja wadg stuchu;

gdzie mieszkaja;

ile 0s6b liczy ich rodzina;
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e jaki majg dochod;

e jak oceniajg swojg sytuacj¢ materialng;

e jaki stopien ubytku stuchu ma dziecko;

e Cczy wada jest wrodzona, czy nabyta;

e w jakim wieku jest dziecko;

e czy dziecko nosi aparat stuchowy, czy jest zaimplantowane;

e do jakiej placowki oswiatowej dziecko uczeszcza;

e kto przede wszystkim wspiera ich w opiece nad dzieckiem;

e 7 jakimi problemami rodzice si¢ borykaja;

e z pomocy jakich placowek/instytucji i jakiego specjalisty korzystajg najczesciej;

e czy dziecko uczeszcza na zajecia specjalistyczne, jezeli tak, to jakiego typu i jak
czesto;

e kto ¢wiczy z dzieckiem w domu,

e czy ich zdaniem w Polsce, rodziny z dzieémi z uszkodzonym stluchem majg
wystarczajace wsparcie w wychowaniu, opiece;

e jakie sg najwazniejsze potrzeby ich dziecka;

e jakie muszg pokonywaé trudnosci;

e jak porozumiewajg si¢ z dzieckiem; czy znaja jezyk migowy; czy sa zadowoleni
z takiego sposobu komunikacji;

e jaka byla ich reakcja na wiadomo$¢ ze ich dziecko ma uszkodzony stuch i jak
zmienilo si¢ wowczas ich zycie;

e co chcieliby przekaza¢ innym rodzicom;

e czy spotykaja si¢ z innymi rodzicami majacymi dzieci z wada stuchu;

e czy znajg organizacje dziatajace na rzecz takich dzieci;

e co jest dla nich miarg szczgs$cia;

e jak ich rodzina spgdza czas wolny; czy zawsze w tym uczestniczy ich dziecko z wada
stuchu;

e czy chcieliby aby ich dzieci w przysztos$ci zawarly zwigzek matzenski, miaty swoje
dzieci, pracowaty i mieszkaty razem ze styszacymi;

e jak ich zdaniem spoteczenstwo traktuje osoby gluchonieme;

e czyich zdaniem osoby gluchonieme maja peten dostgp do wszystkich dziedzin Zycia;

e czy takie osoby sg aktywne w zyciu zawodowym;
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jakie sa obszary zycia, ktore nalezatoby zmieni¢, zeby poprawi¢ komfort zycia rodzin

z dzie¢mi z wadg stuchu.

Na poczatku kazdej ankiety zamieszczona zostala informacija o tym, iz:

ma ona charakter anonimowy,

wszystkie uzyskane w trakcie badania dane zostang uogolnione i wykorzystane
w opracowaniu do napisania rozprawy doktorskiej,

badanie, pozwoli na zebranie Panstwa opinii na temat funkcjonowania rodzin dzieci
I mtodziezy z uszkodzonym stuchem,

opinie badanych sg bardzo cenne i pozwola na przyblizenie sytuacji takich rodzin dla
wiekszej grupy osob,

udziat w badaniu jest dobrowolny,

przystapienie do badania ankietowego jest réwnoznaczne z wyrazeniem zgody na

wypelnienie ankiety,

w kazdej chwili, bez wzgledu na etap badania, badany ma prawo rezygnacji z niego.

Skala zasobow materialnych rodziny(FAS - FamillyAfluenceScale)

Podstawa skali zasobow materialnych rodziny FAS (ang. Family AffluenceScale), sa

cztery pytania [83, 84]:

Czy Twoja rodzina posiada samochod osobowy lub wieloosobowy (np. typu van)?

Czy masz wlasny pokoj dla Twojego wytgcznego uzytku?

lle razy W ostatnich 12 miesigcach wyjezdzates ze swojq rodzing na wakacje lub
Swieta poza miejsce zamieszkania?

1le komputerow nalezy do Twojej rodziny?

Za odpowiedz ,,nie” przyznawano 0 pkt., za odpowiedz ,tak” - 1 pkt., a za odpowiedz

”dwa i wiecej” - 2 pkt. [83, 84].

Za bardzo niski poziom FAS przyjeto wynik 0-1 punktow, za niski 2-3, za przecietny

4-5 i za wysoki powyzej 6 punktow [83, 84].

BREF - Quality Of Life ( WHOQOL)
Skrécona Wersja Ankiety Oceniajacej Jako$¢ Zycia

WHOQOL jest narzedziem przeznaczonym do oceny jakosci zycia osob zdrowych

i chorych, zar6wno w celach poznawczych, jak i klinicznych [85, 86].
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Wersja Bref (krotka) WHOQOL zostata skonstruowana na podstawie WHOQOL-100 i
umozliwia otrzymanie profilu jakos$ci zycia w zakresie czterech dziedzin.

Punktacja dziedzin odzwierciedla indywidualne percepcje jakosci zycia w ich zakresie
I ma kierunek pozytywny, czyli im wigksza jest liczba punktow tym lepsza jakos¢ zycia.

Punktacje dla dziedzin ustala si¢ poprzez wyliczenie $redniej arytmetycznej z pozycji
wchodzacych w sktad poszczegolnych dziedzin.

Wyliczone $rednie powinno pomnozy¢ si¢ przez 4, tak aby uzyska¢ posta¢ wynikow

porownywalnych z WHOQOL-100.

Tabela V. WHOQOL-Bref: Dziedziny i Podskale

Dziedziny Podskale

Czynnosci zycia codziennego
Zalezno$¢ od lekow 1 leczenia
Fizyczna Energia i zmgczenie
Mobilnos¢

Bol 1 dyskomfort
Wypoczynek i sen

Zdolno$¢ do pracy

Wyglad zewngtrzny Negatywne uczucia Pozytywne uczucia
Psychologiczna Samoocena

Duchowos¢/religia/ osobista wiara Myslenie/uczenie
sie/pamiec¢/koncentracja

Relacje spoleczne | Zwiazki osobiste Wsparcie spoteczne Aktywnos¢ seksualna

Srodowisko Zasoby finansowe

Wolno$¢/ bezpieczenstwo fizyczne i psychiczne Zdrowie i opieka
zdrowotna: dostepnos¢ i jako$é Srodowisko domowe

Mozliwos$ci zdobywania nowych informacji i umiejgtnosci

Mozliwos$ci i uczestnictwo w rekreacji i wypoczynku

Srodowisko fizyczne (zanieczyszczenie, hatas, ruch uliczny, klimat)
Transport

Pierwsza transformacja umozliwia takie przeksztalcenie wynikoéw, aby zawsze
zawieraly si¢ w zakresie od 4-20, co czyni je porownywalnymi z wynikami uzyskanymi za
pomocg WHOQOL-100.

Druga transformacja przeksztatca wyniki dziedzin do skali 0-100.

Skala zawiera roéwniez pozycje (pytania), ktore analizowane sg oddzielnie: pytanie 1
dotyczace indywidualnej ogélnej percepcji jakosci zycia  oraz pytanie 2 dotyczace

indywidualnej, ogolnej percepcji wlasnego zdrowia.

58




Material i metody

Tabela VI. Klucz do obliczein manualnych wynikow dziedzin WHOQOL (PL) - wersja krotka

Etapy Sposob liczenia punktacji dziedzin

Sprawdzi¢ wszystkie 26 pozycji | Rekodacja: P.l, P.2, P.3, P.4, P.5, P.6, P.7, P.8, P.9,
pod katem udzielanych odpowiedzi. | P.10, P.Il, P.12, P. 13, P.14, P.15, P.16, P.17, P.I8,
Powinny mie¢ zakresod 1 -5 P.19, P.20, P.21, P.22, P.23, P.24, P.25, P.26

Odwroci¢  negatywnie ukierun- | Odwroci¢ P.3, P.4, P26 (1=5)(2=4) (3=3) (4=2)
kowane odpowiedzi do 3 pytan 5=1)

Obliczy¢ wyniki dziedzin Dziedzina 1 = Srednia 6 (P.3 P.4 P.I0 P.15 P.16
P.17P.18)*4

Dziedzina2 = Srednia 5 (P.5 P.6 P.7 P.Il P.19 P.26) * 4
Dziedzina 3 = Srednia 2 (P.20 P.21 P.22) * 4
Dziedzina 4 = Srednia 6 (P.8 P.9 P.12 P.13 P.14 P.23
P.24 P.25) * 4

Liczba przed nawiasem oznacza, ze aby obliczy¢
dziedzing, nie moze by¢ mniej pozycji anizeli
wskazuje ta liczba. Jezeli braki danych sa wigksze to
nie mozna obliczy¢ dziedziny.

Tabela VII. Sposéb przeksztalcenia wynikow surowych

Drxiedsmivg 1 Drxiedmivi 2 Drexiedegirin 3 Drxiedezivin <
Ve | e i o mfxﬁﬁl s ey Ve | i
Esaas proehisatatrome prmehsatadore s preehsatatoore
420 |0-100
7 4 ] £ 4 0 3 4 ] 2 4 0
2 5 é I 3 & 4 ] ] Q 5 f
o 5 & 2 5 & 5 7 13 10 3 &
10 & 13 7 6 13 fi 2 25 11 é 13
11 il 13 10 7 19 q Q ] 12 & 13
12 7 19 11 7 19 B 11 44 13 7 19
13 T 19 12 2 a5 a 12 0 14 T 12
14 3 25 13 9 31 10 13 36 15 i 25
15 Q 31 14 9 3 11 15 il 1& i 25

Skala Satysfakeji z Zycia - SWLS - The Satisfaction With Life Scale, Dienera,
Emmons, Larsena, Griffina, w polskiej Juczynskiego, wersja dla innych
profesjonalistow, nie bedacych psychologami
Skala zawiera 5 stwierdzen, w ktorych badany oceniat w jakim stopniu kazde z nich
odnosi si¢ do jego dotychczasowego zycia, gdzie [87]:
o 1 - zupetnie nie zgadzam sie,
e 2 - nie zgadzam sie,
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o 3 - raczej nie zgadzam sie,

o 4 - ani si¢ zgadzam, ani nie zgadzam,

e 5 -raczej zgadzam sig,

e 6 -zgadzam sig,

e 7 - catkowicie zgadzam sig.

Uzyskane oceny podlegaty sumowaniu, za$ ogolny wynik oznaczat stopien satysfakcji

z wlasnego zycia. Zakres wynikéw mogt miesci¢ si¢ w granicach od 5 do 35 punktow,
przy czym im wyzszy byt wynik, tym wigksze byto poczucie satysfakcji z zycia [87]:

e 59 pkt. — osoba zdecydowanie niezadowolona ze swojego zycia,

e 10 - 14 pkt. — osoba bardzo niezadowolona ze swojego zycia,

e 1519 pkt. — osoba raczej niezadowolona ze swojego zycia,

e 20 pkt. — osoba ani zadowolona, ani niezadowolona ze swojego zycia,

e 21— 25 pkt. — osoba raczej zadowolona ze swojego zycia,

e 26 — 30 pkt. — osoba bardzo zadowolona ze swojego Zycia,

e 31 - 35 pkt. — osoba zdecydowanie zadowolona ze swojego zycia.

W interpretacji wyniku stosowano si¢ takze do wtasciwosci charakteryzujacych skale

stenowa (Tabela VIII). Wyniki w granicach

e 1 -4 stena - wyniki niskie,

e 7-10 stena - wysokie.

e 5i6stena- przecigtne [87].
Wskaznik rzetelnosci (alfa Cronbacha) SWLS, ustalony w badaniu 371 0s6b dorostych wynosi
0,81. Wskaznik statosci skali, ustalony w dwukrotnym badaniu grupy 30 oséb w odstepie
szesciu tygodni, wyniost 0,86 [87].

Tabela VIII. Charakterystyka skali stenowej w SLWS, zrédlo [87].

Punkty Sten
Wynik surowy

5-9

10-11

12-14

15-17

18-20

21-23

24-26

27-28

OO N OB WIN -

29-30

31-35

(BN
o

60




Material i metody

Standaryzowana Skala Uogdlnionej Wlasnej Skutecznos$ci - GSES
Schwarzera, Jerusalem, Juczynskiego

Skala Uogo6lnionej Wtasnej Skuteczno$ci Schwarzera i1 wsp. sktada si¢ z 10.
stwierdzen i pozwala na zmierzenie sily ogélnego przekonania jednostki co do skutecznos$ci
radzenia sobie z trudnymi sytuacjami i przeszkodami. Powyzsze pozwala przewidywac
intencje 1 dziatania w réznych obszarach ludzkiej aktywnosci, w tym rowniez w zakresie
zachowan zdrowotnych [87].

Badany zaznaczat wybrane przez siebie odpowiedzi otaczajac kotkiem
wtlasciwg cyfre. Na kazde pytanie sg do wyboru cztery odpowiedzi:

e nie-1 pkt.,
e raczej nie - 2 pkt.,
e raczej tak - 3 pkt.,
o tak— 4 pkt..

Suma wszystkich punktow daje ogdlny wskaznik poczucia whasnej skutecznosci, ktory
mogt si¢ miesci¢ w granicach od 10 do 40 punktéw, przy czym im wyzszy byl wynik, tym
wigksze poczucie wlasnej skutecznos$ci [87].

Ogodlny wskaznik, po przeksztalceniu na jednostki standaryzowane, podlegat
interpretacji stosownie do wlasciwoséci charakteryzujacych skale stenowa. Wyniki w
granicach:

e 1-4 stena przyjeto traktowac jako wyniki niskie
e 7-10 stena - jako wysokie

e 5 | 6stena- jako przecigtne.

Tabela IX. GSES: $rednie wartosci poczucia wlasnej skutecznosci grup klinicznych

Wynik surowy Sten

[N

10-16

17-19

20-21

22-24

25-27

28-29

30-32

33-35

OO N OO OB W

36-37

(BN
o

38-40
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Standaryzowana Skala Wsparcia Spolecznego
wg Kmiecik-Baran

Skala Wsparcia Spolecznego opiera si¢ na zatozeniach teoretycznych przedstawionych

przez Tardy'ego /1985/ i stuzy do badania rodzaju oraz sity wsparcia, jakie jednostka

otrzymuje od okreslonych grup spotecznych [88, 89, 90].

Tardy wyodrgbnia cztery rodzaje wspar¢, ktore uwzgledniono konstruujac narzedzie,

jakie jednostka moze otrzymaé¢ od wymienionych wyzej grup, mianowicie [90]:

wsparcie informacyjne, polegajace na dostarczaniu jednostce  waznych
dla jej funkcjonowania wiadomosci, rad, porad, itp.;

wsparcie instrumentalne, polegajace na udzielaniu jednostce konkretnej pomocy,
np. pozyczenie pieni¢dzy, zrobienie zakupow;

wsparcie wartoSciujace, polegajace na dawaniu jednostce do zrozumienia, ze posiada
takie mozliwo$ci (zdolno$ci, umiejetnosci, itp.), ktore sa wazne dla prawidlowego
funkcjonowania grupy lub osoby;

wsparcie emocjonalne, polegajace na dawaniu jednostce do zrozumienia, ze zawsze
na t¢ wlasnie grupe lub osobe moze liczy¢ 1 w kazdej chwili udzielona mu zostanie
pomoc.

Tres¢ pozycji sktadajacych si¢ na poszczegdlne podskale przedstawia si¢ nastgpujaco:

Wsparcie informacyjne

1.

2
3.
4

. Zdarza sig, ze celowo wprowadzaja mnie w btad - twierdzenie negatywne - skalg ocen

Cierpliwie ttumaczg gdy czego$ nie rozumiem.
Ostrzegaja mnie gdy grozi mi niebezpieczenstwo.

Przy podejmowaniu waznych decyzji ich rady okazaty si¢ cenne.

odwracamy.

Wsparcie instrumentalne

1.

Pozyczaja mi pieniadze gdy jestem w potrzebie.

. Poswiecaja dla mnie duzo czasu.

2
3.
4

Opiekuja si¢ mng gdy tego potrzebuje.
Gdy prosz¢ o konkretng pomoc, odmawiajac nie ukrywajg zloSci - twierdzenie

negatywne — odwracamy skale.

Wsparcie wartosciujace

1.
2.

Uwazajg, ze nic nie potrafi¢ dobrze zrobi¢ - twierdzenie negatywne -skale odwracamy.

Na og6t powierzaja mi zadania bardzo wazne.

62



Material i metody

3. W ich towarzystwie czuje si¢ kims.
4. Czesto stuze im roznymi radami.

Wsparcie emocjonalne

1. Rozumiejg mnie.
2. Akceptuja mnie takiego jakim jestem.
3. Czuje si¢ przez nich lekcewazony - twierdzenie negatywne -skale odwracamy
4. W ich towarzystwie czuje si¢ bezpieczny.
W rezultacie uzyskano 16 pozycji sktadajacych si¢ na ostateczng wersje¢ skali.
Przyjeto nastgpujaca skale ocen [88, 89, 90]:
e 4 —tak — twierdzenie bardzo silnie nasycone danym rodzajem wsparcia;
e 3 -raczej tak — twierdzenie silnie nasycone danym rodzajem wsparcia;
e 2 -—raczej nie — twierdzenie stabo nasycone danym rodzajem wsparcia;
e 1-—nie, nie dotyczy — twierdzenie w ogodle nie nasycone danym rodzajem wsparcia,
W przypadku twierdzen pozytywnych, badany za kazda odpowiedz "tak" otrzymuje
4 punkty, za "raczej tak" 3 punkty, za "raczej nie" 2 punkty, za "nie" i "nie dotyczy" 1 punkt.
W przypadku twierdzen negatywnych punktacja jest odwrotna [88, 89, 90].
Skala Wsparcia Spotecznego pozwala na uzyskanie przez badanego pigciu wynikoéw
(w odniesieniu do kazdej grupy wsparcia) [88, 89, 90]:

1. Wynik ogdélny, pozwalajacy okresli¢ poziom wsparcia spolecznego bez r6znicowania go
na rozne rodzaje wsparcia. Maksymalnie mozna bylo uzyska¢ 64 punktow -
co oznacza otrzymywanie petnego wsparcia spotecznego, catkowity brak wsparcia — 16
punktow. Tak wigc:

e do 32 punktoéw — bardzo niski poziom wsparcia spolecznego;
e 0d 33 do 47 punktow — $redni poziom wsparcia spotecznego;
e 0d 48 do 64 punktow — wysoki poziom wsparcia spotecznego.

2. Wynik $wiadczacy o poziomie wsparcia informacyjnego - maksymalnie mozna byto
uzyska¢ 16 punktow, co swiadczy o bardzo duzym poziomie wsparcia informacyjnego;
minimalnie mozna byto uzyska¢ 4 punkty co $§wiadczy o braku wsparcia informacyjnego.
Tak wigc:

e 0d 4 do 7 punktéw oznaczg niski poziom wsparcia informacyjnego;
e 0od 8 do 12 punktow sredni poziom wsparcia informacyjnego;

e od 13 do 16 punktoéw wysoki poziom wsparcia informacyjnego.
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3. Wynik swiadczacy o poziomie wsparcia instrumentalnego, zasady obliczania podobne
jak w punkcie 2.
4. Wynik $wiadczacy o poziomie wsparcia wartoSciujacego, zasady obliczania podobne
jak w punkcie 2.
5. Wynik §wiadczacy o poziomie wsparcia emocjonalnego, zasady obliczania podobne
jak w punkcie 2.
Podobnie w podskalach wynik miescit si¢ od 6 - 30 punktow, a interpretacja
byta analogiczna [88, 89, 90].
Wsparcie spoleczne oceniane bylo przez odniesienie ich do norm stenowych.
Przy ocenie wynikow stenowych korzystano z nastepujacej kategoryzacji [88, 89, 90]:
e Sten 1 - 3 — wyniki niskie;
e Sten 4 — 7 — wyniki przecigtne;

e Sten 8 — 10 — wyniki wysokie.

Standaryzowany kwestionariusz dobrego malzenstwa KDM-2
Plopy, Rostkowskiego
Za pomoca kwestionariusza mozna opisywa¢ jako$¢ zwigzku malzenskiego
w percepcji kazdego z malzonkow [91] 1 uzyska¢ ogélny pomiar wiezi oraz pomiary
nastepujacych czynnikow (wymiarow):

e Intymno$¢ - oznaczajaca wysoki poziom satysfakcji z bycia w bliskiej relacji z partne-
rem. U partnera jest widoczna potrzeba budowania relacji opartych na pelnym
otwarciu, zaufaniu, blisko$ci, nieukrywaniu przed sobg istotnych spraw dotyczacych
posrednio badz bezposrednio zwigzku. Partnera cechuje wysoka motywacja na rzecz
pracy nad zwigzkiem, dbalo$¢ o jego jakos$¢ 1 poczucie szcze§liwosci zaro6wno
partnera, jak i swoje. Partnerzy czuja si¢ blisko zwigzani ze soba, sa przekonani, ze
taczy ich prawdziwe uczucie mitosci.

e Samorealizacja - gdy partner odczuwa wysoki poziom satysfakcji z matzenstwa, ktore

stanowi dla niego mozliwo$¢ realizacji siebie, swojego systemu warto$ci, swoich
zadan zyciowych. Poprzez pelienie rol malzenskich i rodzinnych odczuwa
satysfakcje z faktu bycia tym, kim chciatby by¢. Matzenstwo jest sposobem na udane,
szczesliwe zycie.

e Podobienstwo - gdy miedzy partnerami istnieje wysoki poziom zgodnosci co do
realizacji waznych celow malzenskich i rodzinnych. Partnerzy ujawniaja podobne

poglady na rzecz rozwijania zwigzku, spedzania wolnego czasu, organizowania zycia
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rodzinnego, okreslania zewngtrznych granic rodziny, kultywowania tradycji
rodzinnych, sposobéw wychowywania dzieci.

Rozczarowanie - gdy matzonek ma poczucie porazki zyciowej wynikajacej z faktu

zawarcia zwigzku matzenskiego. Bycie w zwiazku ,krepuje" jego poczucie nie-
zalezno$ci 1 autonomii, dosy¢ czgsto pojawiaja sie¢ mysli o zerwaniu zwigzku
1 podjecia proby utozenia sobie zycia po ,,nowemu". Bycie z partnerem nie sprawia
przyjemnosci, nie wystepuja tendencje do zblizenia si¢ uczuciowego do partnera.
Dominuja tendencje unikowe w rozwigzywaniu biezacych problemoéw. Wyraznie
zmniejsza si¢ poczucie odpowiedzialnosci za zwigzek.

Osoba badana ustosunkowuje si¢ do poszczegdlnych stwierdzen przez wybor jednej

z pieciu kategorii odpowiedzi 1 kolejno poszczegdlnym odpowiedziom przypisuje si¢

odpowiednig warto$¢ liczbows: 5- ,,catkowicie si¢ zgadzam"; 4- ,,zgadzam si¢"; ,,3- nie mam

zdania"; 2- ,nie zgadzam si¢"; 1-,,calkowicie si¢ nie zgadzam" [91].

Poniewaz w obrgbie kazdej skali zawarto od 7 do 10 stwierdzen, dlatego wyniki

surowe kazdej ze skal mieszcza si¢ w rdznych przedziatach punktowych. Suma punktoéw

uzyskanych w ramach poszczego6lnych skal stanowi wynik surowy, ktory nastepnie jest

przeliczany na stenowy wedtug zalaczonej tabeli [91].

Wynik og6lny surowy uzyskujemy poprzez zsumowanie wynikéw surowych skali

intymnos$ci, podobienstwa, samorealizacji 1 rozczarowania (stosujac punktacj¢ odwrotna,

gdzieA=1;B=2;C=3;D=4,E=5).

Skala Intymnos$¢ zawiera stwierdzenia: 1, 5, 10, 14, 19, 23, 27, 31,
Skala Rozczarowanie - 2, 6, 8, 11, 15, 18, 20, 24, 28, 32;

Skala Samorealizacja - 3, 7, 12, 16, 21, 25, 29;

Skala Podobienstwo - 4, 9, 13, 17, 22, 26, 30.

Skala stenowa sktada si¢ z 10 réznych jednostek. Steny 1-2 §wiadczg o bardzo niskich

wynikach; steny 3-4 o niskich wynikach; steny 5-6 o przecietnych wynikach; steny 7-8

0 wysokich wynikach, a steny 9-10 $wiadcza o bardzo wysokich wynikach.

Wyniki wyrazone w stenach interpretuje si¢ jako stopien nasilenia si¢ danej zmienne;j

w kierunku pozadanym badz niepozadanym z punktu widzenia teorii psychologicznej [91].

Skala Intymnosci:

wynik w granicach 7-10 stena wskazuje na wysoki poziom satysfakcji z powodu bycia

w bliskiej relacji z partnerem (opis adekwatny do zamieszczonego w opracowaniu);
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e wynik w granicach 1-4 stena $wiadczy o braku intymnosci i satysfakcji w relacji
z partnerem (opis przeciwny do zamieszczonego W opracowaniu);

e wynik w granicach 5-6 stena - przeci¢tna relacja intymno$ci w odczuciu 0soby
badane;j.

Skala Rozczarowania:

e wynik w granicach 7-10 stena $wiadczy o wysokim poziomie rozczarowania
z matzenstwa (zgodnie z opisem);

e wynik w granicach 1-4 stena $wiadczy o braku rozczarowania (cechy przeciwstawne
z opisem);

e wynik w granicach 5-6 stena - przecigtne odczucie rozczarowania zwigzkiem,
autonomii.

Skala Samorealizacji:

e wynik w granicach 7-10 stena $wiadczy o wysokim poczuciu realizacji siebie
w zwigzku matzenskim (zgodnie z opisem);

e wynik w granicach 1-4 stena $wiadczy o przekonaniu co do niemoznosci realizacji
siebie w zwigzku matzenskim (cechy przeciwstawne z opisem);

e wynik w granicach 5-6 stena - przeci¢tne odczucie mozliwosci samorealizacji.

Skala Podobienstwa:

e wynik w granicach 7-10 stena - wystepuje poczucie wysokiego poziomu zgodnosci co
do realizacji waznych celow matzenskich i rodzinnych (zgodnie z opisem);
e wynik w granicach 1-4 stena - swiadczy o braku podobienstwa (cechy przeciwstawne
z opisem);
e wynik w granicach 5-6 stena - przecietne odczucie podobienstwa.
W interpretacji nalezy szczegodlng uwage kierowa¢ na wyniki wykraczajace poza
granic¢ 5-6 stena w obu kierunkach.
Wyniki kazdej ze skal nalezy traktowa¢ odrgbnie.
Wyniki umiarkowane (5-6 stena) nalezy traktowaé jako przecigtne, typowe dla
wiekszosci polskich matzenstw.
Po opisie interpretacji poszczegdlnych wymiardéw nalezy sprobowac okresli¢, co jest
przyczyng ewentualnego wspolwystgpowania, czy rozbieznosci w ocenach jakosci zwigzku
mi¢dzy partnerami.

Dla pelniejszej oceny sytuacji w malzenstwie dokonano badania obojga matzonkow

[91].
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Tabela X. Normy stenowe dla kobiet (N = 1 830)

Wynik
STEN | Intymno$¢ | Rozczarowanie | Samorealizacja | Podobienstwo | ogélny
1 8-16 10 7-16 7-15 32-70
2 17-19 11-12 17-19 16-18 71-93
3 20-25 13-14 20-22 19-21 94-105
4 26-28 15-17 23-25 23-25 106-118
5 29-31 18-20 26-27 26-27 119-128
6 32-33 21-24 28-31 28 129-134
7 34-36 25-31 32 29-31 135-144
8 37-38 32-35 33 32 145-150
9 39 36-38 34 33-34 151-155
10 40 39-50 35 35 156-162
Tabela XI.Normy stenowe dla mezczyzn (N = 1 780)
STEN | Intymno$¢ | Rozczarowanie | Samorealizacja | Podobienstwo | Wynik
ogolny
1 8-16 10 7-18 7-17 32-85
2 17-21 11 19-20 18-20 86-97
3 22-26 12-13 21-23 21-23 98-110
4 27-29 14-16 24-26 24-25 111-120
5 30-31 17-20 27-28 26-27 121-129
6 32-33 21-23 29-30 28-29 130-136
7 34-36 24-28 31-32 30-31 137-145
8 37 29-33 33 32-33 146-151
9 38-39 34-37 34 34 152-158
10 40 38-47 35 35 159-160

Standaryzowany Kwestionariusz Nadziei Podstawowej BHI-12
Trzebinskiego, Zi¢by

Na wykorzystanie skali w imieniu autorow uzyskano zgode od Pana Mariusza Zigby.
Nadzieja podstawowa mierzona kwestionariuszem BHI-12 rozumiana jest (zgodnie z teoria
Eriksona), jako przeswiadczenie jednostki o uporzadkowaniu i sensownosci §wiata oraz jego
przychylnosci ludziom, ktore stanowi czynnik warunkujacy konstruktywne reagowanie
czlowieka na zmiany i przelomowe wydarzenia, zwlaszcza na sytuacje ponoszenia
nieodwracalnych strat [92, 93, 94].

Kwestionariusz sktada si¢ z 12 stwierdzen, a badany okresla stopien, w jakim si¢
zgadza z kazdym z nich, korzystajac ze skali od 1 ("zdecydowanie nie zgadzam si¢") do
5 ("zdecydowanie zgadzam si¢"), przy czym dla pozycji 3, 5, 9, 10, 12 stosujemy punktacje
odwrocong, tzn. za kategorie 1 przyznajemy 5 punktow, za 2 — 4 punkty, za 3 — 3 punkty itd.
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Jako pozycje buforowe (nie brane pod uwage w sumowaniu wynikow) zaplanowano
twierdzenia nr: 1, 6, 11, 17 [92, 93, 94]. Wyniki zaznaczone przez badanych nie wymagaja
rekodowania. Wskaznik ogdlnego poziomu nadziei podstawowej powstaje dzigki
zsumowaniu punktow oznaczonych przez badanych z pozycji diagnostycznych: 2, 3, 4, 5, 7,
8, 9, 10, 12, 13, 14, 15, 16, 18, 19, 20. Wynikiem jest suma punktéw, ktéra stanowi
wskaznik ogoélnego poziomu nadziei podstawowej. Mozliwy do uzyskania zakres punktow
wynosi od 16 do 80 punktow. Poziom nadziei podstawowej ro$nie wraz z liczbg otrzymanych
punktow. Im wyzszy wynik tym wyzsza nadzieja podstawowa [92, 93, 94].

Analiza wlasciwosci psychometrycznych skali przeprowadzona w grupie 1985 osob
wskazuje na jej wysoka rzetelnos¢ i stabilno$¢ w czasie, a takze satysfakcjonujaca trafnos¢
teoretyczng - wspolczynnik alfa-Cronbacha, ktory wyniost a = 0,86. Stabilno$¢ narzedzia

mierzona r-Pearsona wynosi 0,62 [92, 93, 94].

Charakterystyka grupy badanej

Badaniem objeto  jednoczasowo po 106  styszacych  matek/opiekunek
i ojcow/opiekundéw dzieci z uszkodzonym stuchem, uczeszczajacych do placowek
o$wiatowych lub poradni dla dzieci niestyszacych i stabostyszacych z 17 réznych osrodkow
z catej Polski, z ktorych otrzymano zgody na prowadzenie badan.

Rozdano 440 kompletow ankiet, zwrotnie otrzymano, w peini wypetionych, 106

kompletow od matek/opiekunek i ojcow/opickunow tego samego dziecka.
Analiza statystyczna

W analizie rozktadu warto$ci miar psychometrycznych wsrod ankietowanych matek
i ojcow wykorzystano uklad danych dla préb zaleznych (dane matek i ojcéw powigzano
parami poprzez przynalezno$¢ do tej samej rodziny), & oceny istotnosci réznic w poziomie
poszczegdlnych miar psychometrycznych dokonano za pomocg testu Wilcoxona.

Test Wilcoxona jest nieparametrycznym testem sluzagcym do pordéwnania zmian
W poziomie pewnego parametru w dwoch momentach czasowych — na przyktad sprawnosci
pacjentdw przed i po rehabilitacji. Stosuje si¢ go do cech, ktére sa zmierzone przynajmniej na
skali porzadkowej. Jest nieparametryczng alternatywa dla testu t dla zmiennych zaleznych.

W tescie Wilcoxona uwzglednia si¢ zardwno kierunek zmiany danego parametru (jego wzrost
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lub spadek), jak rowniez wielko$¢ tej zmiany. Niskie wartosci prawdopodobienstwa
testowego p pozwalajg na odrzucenie hipotezy zerowej, w ktorej zaktada si¢, ze rozklad
wartosci rozwazanej cechy w obu badaniach jest identyczny i wnioskowanie o istotnych
statystycznie zmianach, jakie zaszty pomiedzy badaniami. Kierunek tych zmian (czy wartosci
danej cechy wykazywaly tendencje spadkowa czy wzrostowa) mozna oceni¢ na podstawie
poréwnania wartosci srednich w 1.1 2. pomiarze [95]. Wybor tego nieparametrycznego testu
wynikat z faktu, iz dla wigkszosci miar ich rozklad w badanej zbiorowosci odbiegal od
rozktadu normalnego i stosowanie testu t dla prob zaleznych wigzato si¢ z ryzykiem
uzyskania nierzetelnych wynikow.

Za pomocg wykresu rozrzutu dokonywano poréwnania poziomu poszczegdlnych miar
psychometrycznych u ankietowanych matek i ojcow dzieci z wadg stuchu. Na 0si poziomej
odktadano warto$ci miar psychometrycznych dla matek za§ na pionowej dla ojcéw (z tych
samych rodzin). Pomocnicza prosta o rownaniu Y =X pozwala na tatwe okre$lenie, czy
w danej rodzinie wyzsze wartosci miary psychometrycznej ma matka, czy tez ojciec. Punkty
odpowiadajace rodzinom, w ktorych warto$¢ analizowanej cechy jest wyzsza u ojcow lezg
nad pomocnicza prosta. Analogicznie, punkty odpowiadajace rodzinom, w ktorych wartosé
analizowanej cechy jest wyzsza u matek lezg pod pomocniczg prostg. Im wigksza odleglosé
znacznika od prostej o roOwnaniu Yy =X (w pionie lub poziomie), tym wigksza rdznica
pomigdzy obojgiem rodzicéw w danej rodzinie.

Dla czesci skal psychometrycznych przedstawiono takze wyniki kategoryzacji
warto$ci punktowych do skal przymiotnikowych (najczgsciej byly to 3 poziomy danej skali).
Oceny istotno$ci roznic pomig¢dzy poziomem miar psychometrycznych ankietowanych matek
1 ojcow dla skal porzadkowych o wigkszej liczbie kategorii (dokonywano za pomocg testu
Wilcoxona, za$ dla skal o trzech poziomach, za pomocg testu Stuarta-Maxwella).

Wyniki testow statystycznych interpretowano stosujac powszechnie stosowane
reguly. Testy statystyczne stuzg do oceny, czy zaleznosci i relacje zaobserwowane w probie
sa efektem ogolniejszej prawidlowosci panujacej w calej populacji czy tylko przypadkowym
rezultatem. Wynikiem testu statystycznego jest tzw. prawdopodobienstwo testowe (p),
ktorego niskie wartosci §wiadczg o istotno$ci statystycznej rozwazanej zalezno$ci. Przyjmuje
si¢ przy tym najczesciej nastepujgce reguly: gdy p> 0,05 mowimy o braku podstaw do
odrzucenia hipotezy zerowej, co oznacza, ze testowana rdéznica, zalezno$¢, efekt nie jest
znamienny statystycznie; gdy p< 0,05 méwimy o statystycznie istotnej zaleznoSci
(oznaczamy ten fakt za pomoca *); p< 0,01 to wysoce istotna zaleznosci (**); p< 0,001 to

bardzo wysoko istotna statystycznie zaleznos¢ (***).
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Niektorzy autorzy rekomenduja przyjecie bardziej liberalnego kryterium uznawania
danego wyniku za istotny statystycznie, poprzez zastgpienie warunku p < 0,05 warunkiem:
p <0,10. Podejscie takie wydaje si¢ uzasadnione w przypadku niewielkiej licznosci proby,
gdy uzyskanie rezultatu istotnego statystycznie jest relatywnie mniej prawdopodobne.

Korzystajac z mozliwosci powigzania parami wskazan odpowiedzi dokonywanych
przez matke 1 ojca, oceny istotnosci roznic w rozkladzie odpowiedzi obojga rodzicow
dokonano za pomocg testu McNemara. Test McNemara to specjalistyczne narzedzie stuzace
do poréwnania czestosci wystgpowania pewnego zjawiska (na przyktad pewnych
negatywnych zdarzen zdrowotnych) w dwoch momentach czasowych. Za jego pomoca mozna
oceni¢, czy przeprowadzone leczenie wptyneto na statystycznie istotng zmiang czestosci
wystepowania objawow, dolegliwosci, etc. Jest stosowany do pomiarow przeprowadzonych
na skali dychotomicznej. W tescie tym stawiana jest hipoteza zerowa, w ktérej zaklada sie, iz
nie pomig¢dzy dwoma badaniami w badanej populacji nie doszlo do zmiany czestosci
wystepowania pewnego badanego zjawiska. Liczbowym  wynikiem testu jest
prawdopodobienstwo testowe p, ktorego niskie wartosci pozwalaja uznaé za istotng
statystycznie roznice pomiedzy czestoscia wystgpowania badanego zjawiska w dwoch
poréwnywanych badaniach [95].

Analiza korelacji pomigdzy wybranymi miarami psychometrycznymi zostata
przeprowadzona z wykorzystaniem wspolczynnika korelacji rang Spearmana stuzy do
badania zaleznosci pomi¢dzy dwiema cechami liczbowymi i jest wskaznikiem przyjmujacym
warto$ci z przedziatu — 1 do 1. Jest odporny na wystgpowanie obserwacji odstajacych
1 ,,wykrywa” zaleznos$ci majace charakter monotoniczny (nie tylko liniowy jak klasyczny
wspotczynnik korelacji liniowej). O sile korelacji $§wiadczy warto$¢ bezwzgledna
wspotczynnika a znak o jego kierunku. Tak wiec, wspotczynniki korelacji 0,9 czy — 0,9
$wiadcza o tej samej (bardzo wysokiej sile korelacji), cho¢ wnioski wyciggane na ich
podstawie beda przeciwstawne — w pierwszym przypadku wraz ze wzrostem warto$ci jednej
cechy warto$ci drugiej tez rosng, a w drugim przypadku spadajg. W niektérych zrodiach
przyjmuje si¢ nastepujaca skalg przymiotnikowa, dotyczaca sity korelacji: |R|< 0,3 — brak
korelacji; 0,3 <|R|< 0,5 — staba korelacja; 0,5 <|R|< 0,7 — przeci¢tna korelacja; 0,7 <|R|<
0,9 —ssilna korelacja; 0,9 <|R|< 1 — bardzo silna korelacja; |R| =1 — idealna korelacja.

Wyniki uzupetniano rezultatami testu istotno$ci wspotczynnika korelacji (p), ktoére

pozwalaly ocenié, czy znaleziona w probie zalezno$¢ jest odbiciem ogdlniejszej relacji

panujacej w calej populacji, czy tylko kwestig przypadku.
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CHARAKTERYSTYKA BADANEJ ZBIOROWOSCI

Analiza dotyczyta 106. rodzin, w ktorych jedno badz wiecej dzieci miato wade
stuchu.

Informacje o rodzinie

W zdecydowanej wigkszosci rodzin byto jedno dziecko z wada stuchu (91 rodzin —
85,8%). Dwoje lub wiecej dzieci bylo w 13 ankietowanych rodzinach (12,3%), a troje dzieci
w dwoch rodzinach (1,9%).

Dziecko z wada stuchu w 42 rodzinach (39,6%) miato rodzenstwo, w sktad ktorego
wchodzily dzieci styszace. W pozostatych rodzinach (64 rodziny — 60,4%) nie byto innych
dzieci styszacych.

Rodzina badanych sktadata si¢ w 23,6% z trzech os6b (25 rodzin), w 36,8%
z czterech 0sob (39 rodzin) i w 39,6% z pigciu lub wiecej 0sob (42 rodziny).

Ankietowane rodziny zamieszkiwaty najczgsciej miejscowosci do 5 tys. mieszkancow

(29,2%), a najrzadziej - miejscowosci od 100 do 200 tys. mieszkancow (3,8%). Wyniki

obrazuje Tabela XII

Tabela XII. Miejsce zamieszkania respondentow

Miejsce zamieszkania — wielko$¢ miejscowosci Licznos¢ Procent
do 5 tys. mieszk. 31 29,2%
5-25 tys. mieszk. 20 18,9%
25-40 tys. mieszk. 7 6,6%
40-100 tys. mieszk. 28 26,4%
100-200 tys. mieszk. 4 3,8%
ponad 200 tys. mieszk. 16 15,1%

Wigkszo$¢ rodzin (57,5%) miala miesigczny dochoéd na poziomie do 3. tys. zi.

Wyniki obrazuje Tabela XIII

Tabela XI11. Miesieczny dochod netto respondentow

Miesieczny dochod netto rodziny Liczno$é Procent
do 3 tys. Zt 61 57,5%
3-5tys. Zt 39 36,8%
5-10 tys. Zt 5 4,7%
ponad 10 tys. Zt 1 0,9%

71




Charakterystyka badanej zbiorowosci

Subiektywna ocena sytuacji materialnej byta najczgséciej na przecigtnym poziomie (76
rodzin - 71,7%). Jako zta ocenito ja 7 rodzin (6,6%), a az 23 rodziny (21,7%) miato problem z

jednoznaczng deklaracja.

Informacje o rodzicach

Ponizej przedstawiono informacje o wieku, wyksztatceniu oraz statusie zawodowym
rodzicéw dziecka. Zestawienia sporzadzono z uwzglednieniem plci rodzicow. Rozktad

wyksztatcenia matek 1 ojcow byl zblizony — rdéznice w udziale poszczegodlnych poziomow

wyksztalcenie w obu grupach nie wigksze niz kilka procent. Wyniki obrazuje tabela XIV.

Tabela XIV. Wyksztalcenie respondentow

Wyksztalcenie Rodzic Raze
matka ojciec m
podstawowe 8 (7,5%) 7 (6,6%) 15
zawodowe 36 (34,0%0) 36 (34,0%0) 72
Srednie 27 (25,5%) 32 (30,2%) 59
policealne 6 (5,7%) 2 (1,9%) 8
wyzszezawodowe 6 (5,7%) 10 (9,4%) 16
wyzszemagisterskie 23 (21,7%) 19 (17,9%) 42

Razem 106 106 212

Dos$¢ duze roznice wystepowaly w statusie zawodowym matek 1 ojcow — wsrod tych

pierwszych wykazano kilkunastokrotnie wigkszy udziatl os6b niepracujacych (38,7% vs.

3,8%). Szczegolowe dane zawiera Tabela XV.

Tabela XV. Status zawodowy respondentow

Status zawodowy Rodzic Razem
matka ojciec
brak pracy 41 (38,7%) 4 (3,8%) 45
poszukiwanie pracy 1 (0,9%) 2 (1,9%) 3
nowe miejsce pracy 6 (5,7%) 2 (1,9%) 8
praca w miejscu zamieszkania 27 (25,5%) 71 (67,0%0) 98
praca z dojazdem do 30 km 14 (13,2%) 12 (11,3%) 26
prowadzenie gospodarstwa domowego 11 (10,4%) 1 (0,9%) 12
praca za granicg 0 (0,0%) 6 (5,7%) 6
emerytura/renta 2 (1,9%) 4 (3,8%) 6
wlasna dziatalno$¢ gospodarcza 4 (3,8%) 4 (3,8%) 8
Razem 106 106 212
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Informacje o schorzeniu stuchu

W dalszej czesci przedstawiono informacje o schorzeniu stuchu dzieci wystgpujacym
w badanych rodzinach.

Stopien ubytku stuchu dzieci byt na zréznicowanym poziomie — w 32,1%
przypadkow gleboki, w 34% umiarkowany, a w 19,8% - lekki. Wyniki obrazuje Tabela
XVI.

Tabela XVI. Stopien ubytku stuchu dzieci respondentéw

Stopien ubytku stuchu Licznos¢ Procent
lekki (20-40 dB) 21 19,8%
umiarkowany (40-70 dB) 36 34,0%
znaczny (70-90 dB) 15 14,2%
gleboki (powyzej 90 dB) 34 32,1%

W zdecydowanej wigkszos$ci przypadkow u dzieci wystgpowata wada wrodzona (88
0s0b - 83%), u pozostatych (12 —17%) - nabyta.

Z aparatu stuchowego korzystato mniej wigecej dwie trzecie dzieci (70 osob — 66%),
za$ mniej wigcej co czwarte bylo zaimplantowane (28 dzieci- 26,4%), a nie korzystato

z aparatu stuchowego 36 dzieci (34%) i nie byto zaimplantowanych 78 dzieci (73,6%).
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POROWNANIE OPINII OJCOW I MATEK Z ANKIETY WELASNEJ

W tej czesci dokonano porownania odpowiedzi ankietowanych matek i1 ojcow dzieci
z uszkodzeniem stuchu na pytania z autorskiej czesci ankiety. Poruszano w nich kwestie
trudno$ci zwigzanych z wychowywaniem dziecka z uszkodzeniem stuchu i sposobami
rozwigzywania tych trudnosci.

Porownujac odpowiedzi matek i ojcdw brano pod uwage te zagadnienia, ktore
dotyczyty subiektywnej oceny poziomu i jakosci zycia rodziny z dzieckiem z uszkodzeniem
stuchu. Nie poréwnywano w ten sposob tych kwestii, ktore w oczywisty sposob nie zalezaty
od subiektywnej opinia rodzica.

Korzystajac z mozliwosci powigzania parami wskazan odpowiedzi dokonywanych
przez matke 1 ojca, oceny istotnosci roznic w rozkladzie odpowiedzi obojga rodzicow
dokonano za pomocg testu McNemara (szczegétowy opis testu w czesci Analiza
statystyczna).

Problemy wymieniane w ponizszej tabeli uszeregowano wedtug czgstosci wskazan

przez oboje rodzicow.

Tabela XVII. Problemy w zyciu codziennym z dzieckiem z uszkodzonym sluchem
w percepcji matki i ojca

Problemy w zyciu codziennym Rodzic
z dzieckiemyz usz)l,(odzonym shi,chem gtk ojelec P
N % N %
problemy w kontakcie z dzieckiem 36 34,0% 33 31,1% | 0,6464
trudne zachowania dziecka 30 28,3% 16 15,1% | 0,0012**
kontakt ze specjalistami 17 16,0% 17 16,0% | 0,7893
trudno$ci w relacjach z otoczeniem 16 15,1% 13 12,3% 0,6056
organizacja zycia rodziny 17 16,0% 6 5,7% | 0,0098**
brak informacj i_ oraz ws__parcia ze strony 8 7.5% 10 9,4% 0,6171
instytucji
trudnosci techniczne z protezami 3 2.8% 10 0.4% | 0,0455%
stuchowymi
codzienna rehabilitacja i praca z dzieckiem 6 5,7% 6 5,7% 0,6171
problemy finansowe 6 5,7% 4 3,8% 0,4795
brak problemow 33 | 31,1% 44 | 415% | 0,0218*

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomocg testu McNemara

Rodzice najczesciej wskazywali problemy w kontakcie z dzieckiem, trudne

zachowanie dziecka, konieczno$¢ kontaktow ze specjalistami i1 trudne relacje z otoczeniem.
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Postrzeganie niektorych probleméw przez matki i ojcOw roznito si¢ znamiennie — matki
istotnie czesciej wskazywaly trudne zachowanie dziecka oraz organizacje zycia rodziny, za$
ojcowie trudnosci techniczne z protezami sluchowymi. Nieco ponad 40% ankietowanych
ojcow nie widziato zadnych szczegélnych probleméw zwigzanych z wychowywaniem
dziecka z uszkodzonym stuchem, podczas gdy tego zdania byto tylko 30% matek — ta réznica
tez byla istotna statystycznie (p = 0,0218%).

Potrzeby dziecka wymieniane w Tabeli XVIII uszeregowano wedlug czestosci
wskazan przez oboje rodzicoOw.

Dwie najczegsciej wymieniane potrzeby dziecka z uszkodzonym stuchem to
konieczno$¢ zroznicowania metod nauki 1 terapii oraz potrzeba bezpieczenstwa,
przynaleznosci 1 uznania. Te odpowiedzi byly wskazywane z podobna czestoscig (ok. 30%)
przez oboje rodzicow. Matki nieco czes$ciej wskazywaly konieczno$¢ zaopatrzenia si¢
w pomoce techniczne — roznica w stosunku do odpowiedzi ojcow (17% vs. 10,4%) byta
zblizona do znamiennej statystycznie (warto$¢ prawdopodobienstwa testowego p nieznacznie
ponad 0,05).

Warto nadmieni¢, ze ojcowie znamiennie czesciej (40,6% vs. 31,1%) nie wskazuja

zadnych wyjatkowych potrzeb dziecka z uszkodzonym stuchem.

Tabela XVIII. Potrzeby dziecka z uszkodzonym stuchem w percepcji matki i ojca

5 by dzieck Rodzic
otrzeby dziecka matka ojciec P
z uszkodzonym stuchem
N % N %
zroznicowane metf)fly r}?ulq, terapii 1 37 34,9% 34 32.1% | 0,6056
rehabilitacji

bezpieczenstwo, przynalezno$¢, uznanie 34 32,1% 27 25,5% | 0,1456
zaopatrzenie w pomoce techniczne 18 17,0% 11 10,4% | 0,0704
potrzeba komunikacji 13 12,3% 14 13,2% | 1,0000
kontakty spoleczne 10 9,4% 10 9,4% 0,7237
brak potrzeb 33 31,1% 43 40,6% | 0,0339*

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu McNemara

Trudno$ci w wychowywaniu dziecka z uszkodzonym stuchem wymieniane w Tabeli
XIX uszeregowano wedlug czestosci wskazan przez oboje rodzicow.

Dominowaly wskazania reakcji otoczenia i utrudniony dostgp do specjalistow.
Ta pierwsza kwestia byta znamiennie czesciej (56 vs. 42%; p = 0,0022**) wymieniana przez
ojcow. Z kolei matki znamiennie czg¢sciej wskazywaly specyfike rozwoju dziecka

z uszkodzonym stuchem.
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Tabela XIX. Trudno$ci w wychowaniu dziecka z uszkodzonym stuchem w percepcji
matki i ojca

S 3 S Rodzic
rudnosci w wychowaniu dziecka matka ojciec P
z uszkodzonym shuchem
N % N %
reakcje otoczenia 45 42,5% 59 55,7% | 0,0022**
utrudniony dostep do specjalistow 43 40,6% 37 34,9% | 0,2636
dezorganizacja zycia rodzinnego 18 17,0% 18 17,0% | 0,7518

trudno$ci zwigzane z dokumentacjg medyczng | 18 17,0% 11 10,4% | 0,1213

specyfika rozwoju dziecka z uszkodzonym 17 16.0% 7 6.6% | 0,0004*

stuchem
duze naktady finansowe 11 10,4% 12 11,3% | 1,0000
brak trudnoSci 6 5,7% 5 4, 7% 1,0000

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu McNemara

Trudno$ci w kontakcie z dzieckiem z uszkodzonym stluchem wymieniane w Tabeli
XX uszeregowano wedhug czestosci wskazan przez oboje rodzicow. Dominowaly dwie
odpowiedzi, podawane z podobng czgstoscia przez oboje rodzicow: komunikacja z dzieckiem
oraz wychowanie i opieka. Znamienne statystycznie roznice w ocenie trudnosci
w $wiadomosci matek i ojcow wystepowaly dla odpowiedzi ,,zachowania dziecka”, ktére
czegsciej (14 vs. 7%) wskazywaty matki. Ojcowie czgsciej nie widzieli zadnych szczeg6lnych

trudnosci (55 vs. 41%; p = 0,0023**).

Tabela XX. Trudno$ci w kontakcie z dzieckiem z uszkodzonym stuchem w percepcji
matki i ojca

. . L. Rodzic
Trudnosci w kontakcie z dzieckiem pe—— ojciec p
z uszkodzonym shuchem
N % N %
komunikacja z dzieckiem 31 29,2% 28 26,4% | 0,6625
wychowanie i opieka 23 21,7% 21 19,8% | 0,8137
rozumienie/powtarzanie polecen 13 12,3% 11 10,4% 0,7728
zachowania dziecka 15 14,2% 7 6,6% | 0,0433*
problemy z mowa 10 9,4% 7 6,6% 0,5465
emocje dziecka/rodzica 8 7,5% 6 5,7% 0,6831
reakcje otoczenia 1 0,9% 1 0,9% 0,4795
brak trudnosci 43 40,6% 58 54,7% | 0,0023**

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu McNemara

Reakcje na wiadomo$¢ o wadzie stluchu u dziecka uszeregowano wedhug czegstosci

wskazan przez oboje rodzicéw. Oboje rodzicow podobnie czesto wskazywali szok/zdziwienie
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oraz stres/lgk. Znamienne statystycznie roznice w odczuciach matek i ojcéw dotyczyly takich
kategorii odpowiedzi jak: racjonalizowanie (czesciej wskazywane przez matki), zlos¢
(czesciej przez ojcdw), bezsilnosé/depresja (czesciej przez matki). Wyniki obrazuje Tabela
XXI.

Tabela XXI. Reakcja na wiadomo$¢ o wadzie stuchu u dziecka w percepcji matki i ojca

Rodzic
Reak?j ana wiadon?oéc' matka ojciec 0
0 wadzie stuchu u dziecka
N % N %

szok/zdziwienie/dezorientacja/niepewnosé 38 35,8% 43 40,6% 0,4043

stres/lek/obawa/niepokoj/panika 31 29,2% 26 24,5% 0,3320
racjonalizowanie 34 32,1% 21 19,8% | 0,0123*

zal/smutek/zmartwienie/przygnebienie/ 30 28.3% 24 22.6% 0,2386

rozpacz

bezradnos¢/depresja/bezsilnosé/brak wiary 18 17,0% 11 10,4% 0,0704
ztosé 7 6,6% 19 17,9% | 0,0033**

trauma/zatamanie 5 4. 7% 2 1,9% 0,2482

bol 1 0,9% 1 0,9% 1,0000
brak reakcji 19 17,9% 33 31,1% | 0,0037**

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu McNemara

Zmiany zwigzane z wadg stuchu u dziecka uszeregowano wedlug czestosci wskazan
przez oboje rodzicow. Najczes$ciej zwracano uwage na zmian¢ zachowan i zmiang
w organizacji zycia rodziny — obie te kategorie byly czeSciej wskazywane przez matki.
Ojcowie znamiennie czgsciej (50,9% vs. 41,5%) nie widzieli zadnych zmian zwigzanych

z uszkodzeniem stuchu u dziecka.

Tabela XXII. Zmiany zwiazane z wada stuchu u dziecka w percepcji matki i ojca

Zmiany zwigzane Rodzic
z wada slu);hu 1? dziecka athe ojeiec P
N % N %

zmiana zachowan 37 34,9% 28 26,4% 0,0809
zmiany w organizacji zycia rodziny 34 32,1% 23 21,7% 0,0371*
czeste kontakty z ochrong zdrowia 27 25,5% 25 23,6% 0,7893
zmiany w zyciu zawodowym 7 6,6% 6 5, 7% 1,0000
wigksze wydatki 6 5,7% 7 6,6% 1,0000
wiecej obowigzkow 3 2,8% 9 8,5% 0,0771
brak zmian 44 | 41,5% 54 50,9% | 0,0245*

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu McNemara
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Rady dla innych rodzicow uszeregowano wedtug czgstosci wskazan przez oboje
rodzicow. Najczesciej bylo to: dodawanie otuchy, odpowiednie zachowanie wzgledem
dziecka, pomoc specjalistow — t¢ ostatnig kategori¢ znamiennie czesciej wskazywalty matki
(22,6% vs. 13,2%). W przypadku pozostatych kategorii nie bylo rdznic w czestosci ich

wskazywania przez oboje rodzicéw. Wyniki obrazuje Tabela XXIII.

Tabela XXIII. Rady dla innych rodzicéw dzieci z wada stuchu w percepcji matki i ojca

Rodzic
Rady dla innych rodzicow matka -
dzieci z wadg shuchu ) P
N % N %
dodawanie otuchy i m.oblllzowanle do 33 31.1% 31 29.2% 0,8026
dziatania
zachowania wobec dziecka 28 26,4% 23 21,7% 0,3320

pomoc specjalistow i profesjonalne wsparcie | 24 22,6% 14 13,2% | 0,0339*

wskazywanie perspektyw rozwoju dziecka 16 15,1% 12 11,3% | 0,3428

racjonalna ocena sytuacji 10 9,4% 11 10,4% | 1,0000
okazywanie uczuc 7 6,6% 6 5,7% 1,0000
nie wiem 40 | 37,7% 44 | 415% | 0,5023

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu McNemara

Propozycje zmian, majacych na celu popraweg jakosci zycia rodzin z dzie¢mi
z uszkodzonym sluchem uszeregowano wedlug czestosci wskazan przez oboje rodzicoOw.
Poglady obojga rodzicow na te kwesti¢ byly bardzo zblizone i w zasadzie nie stwierdzono
znamiennych statystycznie réznic w ich opinii. Najczesciej wskazywano konieczno$é
poprawy dostepu do lekarzy 1 rehabilitacji, nastgpnie warunki funkcjonowania

w spoteczenstwie oraz dostgpnos¢ do placowek oswiatowych (Tabela XXIV.).

Tabela XXIV. Zmiany majace na celu poprawe jakosci zycia rodzin dzieci z wada stuchu
w percepcji matki i ojca

- . 1 Rodzic
| Zrany majiee na celu poprawe matka ojciec p
jakosci zycia rodzin dzieci z wadg stuchu
N % N %
dostepnos¢ do lekarzy i rehabilitacji 21 19,8% 23 21,7% | 0,8026

warunki funkcjonowania w spoteczenstwie | 19 17,9% 17 16,0% | 0,8231

dostepnosci do placéwek oswiatowych 14 13,2% 12 11,3% | 0,7237

poprawa finansowania rodzin 9 8,5% 10 9,4% 1,0000
zapewnienie bezplatnych aparatow 11 10,4% 5 4,7% 0,0771
wsparcie dla rodzicow 4 3,8% 5 4. 7% 1,0000

nie wiem 61 57,5% 67 63,2% | 0,2864

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu McNemara
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Ponizej zestawiono odpowiedzi obojga rodzicow na pytanie dotyczace osoby
wspierajacej w opiece nad dzieckiem z wada stuchu. Najczgsciej taka osoba okazat sig
matzonek — ok. 75% wskazan, a nastgpnie rodzice — ok. 25% wskazan. Znamienna
statystycznie roznica dotyczyta czestosci wspierania przez przyjaciot - otrzymywanie takiej
pomocy deklarowalo wigcej matek, niz ojcéw (10 vs. 4%; p = 0,0233*). Wyniki obrazuje

Tabela XXV.

Tabela XXV. Osoba wspierajaca rodzicow w opiece nad dzieckiem z wada shuchu
W percepcji matki i ojca

Osoba wspierajaca w opiece Rodzic
nad dziecl?iem ;qwadq sfuchu T ojelec i
N % N %
matzonek 79 74,5% 82 77,4% | 0,5465
rodzice 29 27,4% 22 20,8% | 0,1213
rodzenstwo 11 10,4% 11 10,4% | 0,6831
partner 7 6,6% 8 7,5% | 1,0000
przyjaciele 11 10,4% 4 3,8% | 0,0233*
inne 4 3,8% 1 0,9% | 0,2482
nikt nie wspiera 7 6,6% 6 5,7% | 1,0000

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu McNemara

W nastgpnej kolejnosci zestawiono informacje na temat instytucji, w ktorych
najczesciej zatatwiane sg sprawy zwigzane z opieka nad dzieckiem z wadg stuchu. Matki
wskazywaly czeSciej, niz ich mezowie, poradnie specjalistyczne oraz placowki oswiatowe

(Tabela XXVL.).

Tabela XXVI. Instytucje wspierajace rodzicow w opiece nad dzieckiem z wada shuchu
W percepcji matki i ojca

Instytucja wspierajaca w opiece Rodzic
naﬁ dzgecki:)m z ;’]vi:ldq slulc)hu athe ojciec P
N % N %

poradnia specjalistyczna 71 67,0% 62 58,5% | 0,0389*
przychodnia lekarska 56 52,8% 50 47,2% | 0,1139
PFRON 24 22,6% 26 24,5% 0,7893

Polski Zwigzek Gluchych 24 22,6% 23 21,7% 1,0000
osrodek pomocy spotecznej 14 13,2% 13 12,3% 1,0000
placowka o$wiatowa 13 12,3% 7 6,6% 0,0412*

inna 4 3,8% 3 2,8% 1,0000

nie pamigtam 0 0,0% 2 1,9% 0,4795

p — wartos¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu McNemara
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Kolejne zestawienie dotyczy wsparcia spoza rodziny, ze strony specjalistow z zakresu
medycyny, pedagogiki 1 psychologii. Opinie obojga rodzicow w tej kwestii sg bardzo zbiezne.

Najczesciej pomoc uzyskiwano od lekarzy, logopedow oraz nauczycieli (Tabela XXVIL.).

Tabela XXVII. Specjalisci wspierajacy rodzicow w opiece nad dzieckiem z wada stuchu
w percepcji matki i ojca

Specjalista wspierajacy w opiece Rodzic
nad dzieckiem z wadg stuchu matka ojciec P
N % N %

lekarz specjalista 61 57,5% 62 58,5% | 1,0000
logopeda 57 53,8% 51 48,1% | 0,1815
nauczyciel 31 29,2% 30 28,3% | 1,0000
psycholog 26 24,5% 25 23,6% | 1,0000
pedagog 23 21,7% 23 21,7% | 0,8026
protetyk stuchu 17 16,0% 15 14,2% | 0,6171
pracownik pomocy spotecznej 3 2,8% 2 1,9% | 1,0000
tlumacz jezyka migowego 1 0,9% 1 0,9% 1,0000
inny 2 1,9% 2 1,9% | 1,0000
nie pamigtam 0 0,0% 2 1,9% 0,4795

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu McNemara

W badanej zbiorowosci przewazala opinia, ze rodziny dzieci z uszkodzonym shuchem
nie maja w Polsce jeszcze odpowiedniego wsparcia. Aczkolwiek nie brak byto takze

rodzicow, ktorzy w tej kwestii mieli odmienne, pozytywne zdanie (Tabela XXVIIL.).

Tabela XXVIII. Wsparcie w Polsce dziecka z wada stuchu w percepcji matki i ojca

Czy rodzinydzieci z uszkodzonym stuchem Rodzic (p = 0,3672) Razem
maja w Polsce odpowiednie wsparcie? matka ojciec
tak 5 (4,7%) 9 (8,5%) 14
raczej tak 31 (29,2%) 26 (24,5%) 57
raczej nie 26 (24,5%) 26 (24,5%) 52
nie 11 (10,4%) 12 (11,3%) 23
zdecydowanie nie 11 (10,4%) 13 (12,3%) 24
trudno powiedzie¢ 22 (20,8%) 20 (18,9%) 42
Razem 106 106 212

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomocg testu Stuarta-Maxwella

Znajomos$¢ jezyka migowego byta rzadkg umiejegtnoscia 1 nie zalezata od pfici rodzica

(p =0,1663). Niestety okoto dwoch trzecich rodzicow nie znato jezyka migowego w ogdle,

a mniej niz 5% deklarowato bardzo dobrg znajomos¢ jezyka migowego (Tabela XXIX.).
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Tabela XXIX. Znajomo$¢ jezyka migowego przez rodzicow dziecka z wadg stuchu

Znajomos¢ jezyka migowego Rodzic (p = 0,1663) Razem
matka ojciec
bardzo dobrze 5 (4,7%) 4 (3,8%) 9
srednio 12 (11,3%) 8 (7,5%) 20
stabo 11 (10,4%) 11 (10,4%) 22
w trakcie nauki 10 (9,4%) 11 (10,4%) 21
brak 68 (64,2%) 72 (67,9%) 140
Razem 106 106 212

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomocg testu Stuarta-Maxwella

Zdecydowanie najczestszym sposobem porozumiewania si¢ z dzieckiem byta mowa —
deklaracja ta byla niezalezna od plci rodzica (wartos¢ prawdopodobienstwa testowego
p znacznie przekracza 0,05). Wyniki obrazuje Tabela XXX.

Okoto 70% rodzicow byto zadowolonych ze sposobu komunikacji z dzieckiem.
Rozktad odpowiedzi na to pytanie byt podobny wsérdd ankietowanych matek i ojcow. Nie
wykazano statystycznie istotnych réznic w ocenie komunikacji z dzieckiem ze wzgledu na
ptec rodzica (p = 0,2628). Wyniki zawiera Tabela XXXI.

Tabela XXX. Sposob porozumiewania si¢ z dzieckiem deklarowanych przez badanych

Sposob porozumiewania sie z dzieckiem Rodzic (p =0,5724) Razem
matka ojciec
mowa 87 (82,1%) 89 (84,0%0) 176
jezyk migowy 4 (3,8%) 4 (3,8%) 8
mowa i jezyk migowy 10 (9,4%) 8 (7,5%) 18
mowa i alfabet palcowy 5 (4,7%) 5 (4,7%) 10
Razem 106 106 212
p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomocg testu Stuarta-Maxwella
Tabela XXXI. Zadowolenie rodzicéw ze sposobu komunikacji z dzieckiem
Zadowolenie ze sposobu komunikacji Rodzic (p = 0,2628) Razem
matka ojciec
tak 78 (73,6%0) 71 (67,0%0) 149
nie 3 (2,8%) 4 (3,8%) 7
cze$ciowo 8 (7,5%) 6 (5,7%) 14
trudno powiedzie¢ 17 (16,0%) 25 (23,6%) 42
Razem 106 106 212

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu Stuarta-Maxwella
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Wystepowaly natomiast statystycznie istotne (p = 0,0348*) réznice w czestosci
spotkan z innymi rodzicami dzieci z wada stuchu. W takich kontaktach znamiennie czgsciej
uczestniczyly ankietowane matki niz ojcowie (43% vs. 36%). Wyniki obrazuje Tabela

XXXII.

Tabela XXXII. Uczestnictwo w spotkaniach z innymi rodzicami

Spotkania z innymi rodzicami Rodzic (p = 0,0348%*) Razem
dzieci z wada stuchu matka ojciec
tak 45 (42,5%) 38 (35,8%) 83
nie 61 (57,5%) 68 (64,2%) 129
Razem 106 106 212

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu Stuarta-Maxwella

Samoocena wiedzy na temat organizacji dzialajacych na rzecz osob z wada stluchu
byla nieco lepsza wsrod ankietowanych matek niz ojcow (33% odpowiedzi twierdzacych vs.
26%). Nie ma jednak podstaw do wyciggania wigzacych wnioskow w tej kwestii, gdyz

réznica ta nie byla istotna statystycznie (p = 0,1563).

Tabela XXXIIl. Wiedza rodzicéw o organizacjach dzialajacych na rzecz osob z wada
shuchu

Wiedza o organizacjach dzialajacych Rodzic (p = 0,1563) Razem
na rzecz oséb z wadg shuchu matka ojciec
tak 35 (33,3%) 28 (26,4%) 63
nie 35 (33,3%) 40 (37,7%) 75
nie pamigtam 35 (33,3%) 38 (35,8%) 73
Razem 105 106 211

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu Stuarta-Maxwella

Nie stwierdzono znamiennych statystycznie roznic w opiniach ankietowanych matek i
ojcow w kwestii oceny dostepu 0so6b ghuchoniemych do zycia zawodowego i spotecznego. W
tej pierwszej kwestii jedynie ok. 20% respondentéw bylo pozytywnego zdania, a w kwestii
uczestnictwa w zyciu spotecznym opinie byly nieco bardziej korzystne — stwierdzen
pozytywnych stwierdzono ponad 30% (Tabela XXXIV.).

Aktywnos$¢ osob gltuchoniemych w zyciu zawodowym byta lepiej postrzegana przez

ankietowanych ojcow dzieci z wada stuchu. Nieco wiecej niz jedna trzecia ankietowanych

ojcow odpowiadato na to pytanie pozytywnie, podczas gdy podobnego zdania bylo niewiele
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ponad jedna czwarta matek. Wystepowata istotna statystycznie réznica pomiedzy opiniami

obojga rodzicow w tej kwestii (Tabela XXXV.).

Tabela XXXIV. Dostep oséb gluchoniemych do Zycia zawodowego w percepcji
badanych rodzicéw

Dostep osob gluchoniemych Rodzic Razem
matka \ ojciec
do zycia zawodowego (p = 0,3040)
tak 19 (18,1%) 23 (21,7%) 42
nie 33 (31,4%) 37 (34,9%) 70
trudno powiedzie¢ 53 (50,5%0) 46 (43,4%) 99
Razem 105 106 211
do zycia spolecznego (p = 0,2739)
tak 35 (33,0%) 33 (31,4%) 68
nie 19 (17,9%) 25 (23,8%) 44
trudno powiedzieé¢ 52 (49,1%) 47 (44,8%) 99
Razem 106 105 211

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomocg testu Stuarta-Maxwella

Tabela XXXV. Aktywnos$¢ osob gluchoniemych w Zyciu zawodowym w percepcji
badanych rodzicow

Aktywnos$¢ os6b gluchoniemych Rodzic (p = 0,0297%*) Razem
w zyciu zawodowym matka ojciec
tak 28 (26,7%) 37 (34,9%) 65
nie 16 (15,2%) 16 (15,1%) 32
trudno powiedzieé¢ 61 (58,1%) 53 (50,0%) 114
Razem 105 106 211

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu Stuarta-Maxwella

Nie stwierdzono natomiast znamiennych réznic w opinii na temat aktywnosci
spotecznej o0sob ghuchoniemych. Ponad jedna trzecia respondentéw, niezaleznie od pici,
wypowiadata si¢ w tej kwestii pozytywnie (Tabela XXXVIL.).

Wyraziste, znamienne statystycznie roznice, wystepowaly w kwestii tego, co
ankietowani rodzice uwazali za szcze$cie w zyciu. Uogdlniajac, kobiety relatywnie czesciej
wskazywaly warto$ci zwigzane z rodzing, za$ ojcowie roOwnie czesto - statg prace.

Roéwniez kwestia wysokich zarobkow byta zdecydowanie czesciej (choc 1 tak rzadko,

bo jedynie przez 12% respondentéw) wskazywana przez ankietowanych ojcow (Tabela
XXXVIL).
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Tabela XXXVI. Aktywnos$¢ oséb gluchoniemych w zyciu spolecznym w percepcji
badanych rodzicow

AKktywno$¢ osob gluchoniemych Rodzic (p = 0,4483) Razem
w zyciu spolecznym matka ojciec
tak 36 (34,0%) 39 (37,1%) 75
nie 21 (19,8%) 20 (19,0%) 41
trudno powiedzie¢ 49 (46,2%) 46 (43,8%) 95
Razem 106 105 211

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomocg testu Stuarta-Maxwella

Tabela XXXVII. Miara szcze$cia w Zyciu w percepcji badanych rodzicéow

Rodzic
Miara szczescia w zyciu matka ojciec p
N % N %
zdrowie 98 92,5% 95 89,6% 0,4669
zycie rodzinne 77 72,6% 64 60,4% | 0,0196*
sukcesy dzieci 75 70,8% 64 60,4% | 0,0218*
mitos¢ 69 65,1% 51 48,1% | 0,0015**
stala praca 48 45,3% 65 61,3% | 0,0004***
spetnienie marzen 17 16,0% 17 16,0% 1,0000
wysokie dochody 2 1,9% 13 12,3% | 0,0009***
awans zawodowy 0 0,0% 2 1,9% 0,4795
awans spoteczny 0 0,0% 1 0,9% 1,0000
inne 2 1,9% 3 2,8% 0,5637

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu McNemara
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POROWNANIE WARTOSCI MIAR PSYCHOMETRYCZNYCH
0JCOW I MATEK

W kolejnych punktach przedstawiono rozktad warto$ci miar psychometrycznych
wsrod ankietowanych matek 1 ojcow.

W analizie danych wykorzystano uktad danych dla prob zaleznych (dane matek
1 0jcOwW mozna bylo powigzaé parami poprzez przynaleznos¢ do tej samej rodziny), do oceny
istotnosci roznic w poziomie poszczegolnych miar psychometrycznych - test Wilcoxona, a do
oceny istotno$ci réznic pomigdzy poziomem miar psychometrycznych ankietowanych matek
1 ojcow dla skal porzadkowych o wigkszej liczbie kategorii - testu Wilcoxona, za$ dla skal
0 trzech poziomach - testu Stuarta-Maxwella. Dla czg¢sci skal psychometrycznych
przedstawiono takze wyniki kategoryzacji warto$ci punktowych do skal przymiotnikowych
(najczesciej byly to 3 poziomy danej skali). Oceny istotnosci roznic pomiedzy poziomem
miar psychometrycznych ankietowanych matek i ojcow dla skal porzadkowych o wigkszej
liczbie kategorii dokonywano za pomoca testu Wilcoxona, za$ dla skal o trzech poziomach, za
pomoca testu Stuarta-Maxwella. Wyniki testow statystycznych interpretowano stosujgc reguty
opisane szczegdtowo w czesci analiza statystyczna (szczegOlowe opisy testow w czesci

Analiza statystyczna).

Porownanie jakosci zycia (WHOQoL-BREF)

Na podstawie odpowiedzi udzielonych na szczegolowe pytania zawarte
w kwestionariuszu WHOQoOL-BREF wyznaczono miary jakosci zycia w czterech
dziedzinach: somatycznej, psychologicznej, socjalnej i $rodowiskowej. Wartosci kazdej z
tych miar psychometrycznych sg znormalizowane na przedziat 0-100 pkt i maja charakter
stymulant — to znaczy, ze im wyzsza warto$¢ danej miary tym wieksza jako$¢ zycia. Wyniki
obrazuje Tabela XXXVIII. i Rycina 4.

W tabeli XXXVIII. zestawiono wartosci $rednich, median oraz odchylen
standardowym dla miar WHOQoL-BREF wsrod ankietowanych matek i ojcow. Najnizszej
oceniana byla jakos¢ zycia w dziedzinie Srodowiskowej 1 somatycznej.

Wykazano, ze jedynie dla dziedziny psychologicznej roznice pomigdzy matka i ojcem
byly zblizone do poziomu znamienno$ci statystycznej (wartos¢ prawdopodobienstwa

testowego p nieco powyzej 0,05).
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Ankietowane matki deklarowaly nieco wyzsza jako$¢ zycia w dziedzinie

psychologiczne;j.

Tabela XXXVIII. Poréwnanie jako$ci zycia miedzy matka a ojcem

Rodzic
WHOQoL-BREF matka Ojciec p
X Me S X Me S

dziedzina somatyczna 67,9 | 67,9 130 | 675 | 67,9 13,7 0,8997

dziedzina psychologiczna 71,1 70,8 12,3 69,4 70,8 13,6 0,0800

dziedzina socjalna 715 | 75,0 149 | 693 | 750 | 14,6 0,1502
srodowisko 616 | 60,9 13,2 | 60,5 | 59,4 12,4 0,4060
p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomocg testu Wilcoxona
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Rycina 4. Poréwnanie jakos$ci zycia miedzy matka a ojcem

Porownanie satysfakcji z zycia (SWLS)

Poziom zadowolenia z zycia badano za pomoca skali SWLS. Skala ta nie jest
normalizowana, to znaczy jej wartosci nie sa przeksztalcane na zakres 0-100 pkt., a jej
mozliwy zakres wartosci to 5-35 pkt., przy czym wyzsze liczby odpowiadajg wiekszemu
zadowoleniu z zycia.

Wartosci punktowe skali SWLS przeksztalca si¢ do 7. stopniowej skali
przymiotnikowej.

W pierwszej kolejnosci porownano wartosci liczbowe SWLS, nie stwierdzajac
znamiennych statystycznie réznic pomi¢dzy poziomem zadowolenia z zycia matek i ojcoOw.

Wartosci statystyk opisowych byly niemal identyczne (Tabela XX XIX).
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Porownanie warto$ci miar psychometrycznych ojcéw i matek

Jak jednak wynika z prezentacji graficznej w postaci wykresu rozrzutu, w
poszczego6lnych rodzinach réznice w zadowoleniu z zycia matek 1 ojcOw siggaja nawet 10 pkt.

Jednak brak tu wyraznego ukierunkowania ,,na korzy$¢” matek lub ojcow (Rycina 5.).

Tabela XXXI1X. Poréwnanie satysfakcji z Zycia pomiedzy matka a ojcem

SWLS Rodzic p
matka Ojciec
X Me S X Me S
Zadowolenie z zycia 23,0 24 4,9 23,0 24 4,6 0,9292

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomocg testu Wilcoxona
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Rycina 5. Poréwnanie satysfakcji z zycia miedzy matka a ojcem

Warto$ci miary psychometrycznej SWLS kategoryzuje si¢ do postaci 7. stopniowej
skali przymiotnikowej. Ponizej (tabela XL.) zamieszczono pordéwnanie rozktadu ocen

zadowolenia z zycia wsrod ankietowanych matek i ojcow.

Tabela XL. Porownanie wersji przymiotnikowej skali satysfakcji z zycia miedzy matka
aojcem

Przymiotnikowa skala SWLS Rodzic (p = 0,4602) Razem
matka ojciec
zdecydowanie niezadowolona 2 (1,9%) 0 (0,0%) 2
bardzo niezadowolona 5 (4,7%) 6 (5,7%) 11
raczej niezadowolona 12 (11,3%) 10 (9,4%) 22
obojetna 12 (11,3%) 15 (14,2%) 27
raczej zadowolona 48 (45,3%0) 44 (41,5%) 92
bardzo zadowolona 24 (22,6%) 31 (29,2%) 55
zdecydowanie zadowolona 3 (2,8%) 0 (0,0%) 3
Razem 106 106 212

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomocg testu Wilcoxona
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Udzial procentowy poszczeg6élnych poziomoéw zadowolenia w grupie matek i1 ojcow
byt bardzo podobny — réznice nie przekraczaty kilku punktow procentowych, stad nie
wykazano statystycznie istotnych roznic w rozkladzie poziomu zadowolenia z zycia

pomigdzy ankietowanymi matkami i ojcami.

Poréownanie nadziei podstawowej (BH-12)

Poziom nadziei podstawowej mierzony za pomoca kwestionariusza BHI, byt na
przecietnym poziomie ok. 56,8 pkt. w grupie matek i 55,5 pkt. w grupie ojcéw. Roznica
w ocenie nadziei podstawowe] obojga rodzicoOw byla zblizona do poziomu istotnosci
statystycznej (wartos¢ prawdopodobienstwa testowego p = 0,0868). Nieco wyzszg wartoscig
miary BH charakteryzowaty si¢ matki. Wyniki obrazuje Tabela XLI.

Tabela XLI. Porownanie poziomu nadziei podstawowej miedzy matkami i ojcami

Rodzic
Kwestionariusz BHI-R matka ojciec p
X Me s X Me S

Poziom nadziei

) 56,8 57 7,2 55,5 | 555 6,5 0,0868
podstawowej

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomocg testu Wilcoxona

Warto zwr6ci¢ uwage na wykres rozrzutu, z ktérego wyraznie widaé, iz w wielu
rodzinach rdéznica w ocenie nadziei podstawowej obojga rodzicow byla dos¢ duza,
niejednokrotnie ponad 10. pkt. Nieco wigcej punktow sytuowato si¢ ponizej pomocniczej
prostej, cO Oznacza, ze to matki cze$ciej mialy wyzsze poczucie nadziei podstawowej, niz

ojcowie (Rycina 6.).
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Rycina 6. Poréwnanie poziomu nadziei podstawowej miedzy matkami i ojcami
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Porownanie skutecznosci radzenie sobie z problemami (GSES)

Poczucie wiasnej skuteczno$ci wyznaczane na podstawie odpowiedzi udzielanych na
pytania zawarte w kwestionariuszu GSES bylo znamiennie wyzsze wsrod ojcow (wartos¢
prawdopodobienstwa testowego p = 0,0174%).

Co prawda réznica w przecietnym poziomie nie byta bardzo wyrazista (ok. 0,7 pkt ,,na
plus” dla ojcow wzgledem matek), ale potraktowanie danych obojga rodzicow jako par
powiagzanych pozwala uzna¢, iz nawet taka niewielka dominacja oceny wtasnej skutecznosci

wsrdd ojcdw nie byta przypadkowa.

Tabela XLII. Poréwnanie poczucia wlasnej skutecznosci miedzy matkami i ojcami

Rodzic
Kwestionariusz GSES matka ojciec p
X Me s X Me S

Poczucie wiasnej

L. 30,2 30 3,7 30,9 30 4.2 0,0174*
skuteczno$ci

p — warto$¢ prawdopodobienistwa testowego obliczona za pomocg testu Wilcoxona
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Rycina 7. Porownanie poczucia wlasnej skutecznosci miedzy matkami i ojcami

W przypadku miary psychometrycznej GSES dokonano takze kategoryzacji wartosci
punktowej do 3. stopniowej skali poziomu wlasnego skutecznosci.

Rozktad wynikow takiej klasyfikacji dla obojga rodzicéw przedstawiono ponizej
(Tabela XLIIL.).

Stwierdzono wigkszy udziat oséb oceniajacych swoja skuteczno$¢ (rozwigzywania

probleméw) jako wysoka wérod ojcow (ok. 76% vs. 63%).
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Tabela XLIIl. Poréwnanie poczucia wlasnej skutecznosci w skali trzy stopniowej

pomiedzy matkami i ojcami

Poczucie wlasnej skutecznosci Rodzic (p = 0,0019*%*) Razem
matka ojciec
niskie 3(2,8%) 6 (5,7%) 9
przecigtne 36 (34,0%) 20 (18,9%) 56
wysokie 67 (63,2%) 80 (75,5%) 147
Razem 106 106 212

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu Stuarta-Maxwella

Porownanie wsparcia od réoznych grup spolecznych

W tym etapie analizy przedstawiono informacje dotyczace oceny poziomu wsparcia

ze strony roznych grup spolecznych w odczuciu ankietowanych rodzicow dzieci z wada

stuchu. Przecietny poziom wsparcia ze strony wspoélmalzonka wynosit ok. 13. pkt.,

niezaleznie od rozwazanego rodzaju wsparcia. Wsparcie sumaryczne wynosito, srednio ok.

53. pkt. Stwierdzono brak statystycznie istotnych réznic pomigdzy oceng wsparcia ze strony

wspotmatzonka dokonang przez matki i ojcow (Tabela XLIV i Rycina 8.).

Tabela XLIV. Wsparcie otrzymywane ze strony wspolmalzonka w percepcji matki i ojca

Wsparcie ze strony Rodzic P
Wsp()lmalionka matka Ojciec
X Me S X Me S

informacyjne 13,3 13 2,3 13,3 13 2,3 0,8038
instrumentalne 13,3 13,5 2,7 13,2 13 2,6 0,3391
wartosciujace 12,8 13 2,5 13,0 13 2,5 0,1531
emocjonalne 13,7 14 2,6 13,6 13,5 2,5 0,5417
ogoblne 53,0 55 8,5 53,0 54,5 8,3 0,7215

p — wartos¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu Wilcoxona

Wsparcie ogdlne (ojciec)

Wsparcie ze strony wspotmatzonka
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Rycina 8. Wparcie otrzymywane ze strony wspolmalzonka w percepcji matki i ojca
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W zbiorczej tabeli przedstawiono takze procentowy rozktad klasyfikacji poziomu
poszczegoOlnych rodzajéw wsparcia ze strony wspotmatzonka w opinii ankietowanych
rodzicow dzieci z wada stuchu. Analiza potwierdza brak réznic pomigdzy obojgiem rodzicow

(Tabela XLVL.).

Tabela XLVI. Stopien wsparcia otrzymywanego prze wspélmalzonka w percepcji matki

i ojca
Wsparcie ze strony Rodzic P
wspolmalzonka matka ojciec
niski sredni | wysoki niski sredni | wysoki

informacyjne 2,8% 26,4% | 70,8% 3,8% 22,6% | 73,6% | 0,4029
instrumentalne 4,7% 26,4% | 68,9% 6,6% 274% | 66,0% | 0,2725
wartos$ciujace 3,8% 34,0% | 62,3% 4,7% 31,1% | 64,2% | 0,5488
emocjonalne 3,8% 21,7% | 745% | 3,8% 21,7% | 745% | 1,0000
ogolne 3,8% 17,0% 79,2% 2,8% 17,0% 80,2% | 0,5738

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomocg testu Stuarta-Maxwella

Wsparcie ze strony dalszej rodziny bylo oceniane, $rednio rzecz biorgc, na dosé¢
zblizonym poziomie jak wsparcie ze strony wspotmatzonka. Wystepowaty jednak pewne
réznice w ocenie wsparcia informacyjnego, emocjonalnego i ogélnego pomigdzy matkami i
ojcami, ktore byly zblizone do poziomu istotnosci statystycznej (warto$¢

prawdopodobienstwa testowego p nieco powyzej 0,05). Wyniki obrazuje Rycina 9.

Tabela XLVII. Wsparcie otrzymywane ze strony dalszej rodziny w percepcji matki i
ojca

. Rodzic
Wsparm_e z€ st.rony matka ojciec p
dalszej rodziny - -
X Me S X Me S

informacyjne 13,0 13 2,4 12,7 13 2,3 0,0706
instrumentalne 12,5 13 2,6 12,4 13 2,4 0,4549
wartosciujace 12,3 12,5 2,4 12,2 13 2,4 0,5334
emocjonalne 13,3 13 2,5 13,0 13 2,5 0,0938
ogoblne 51,2 52 9,0 50,4 52 8,8 0,0698

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu Wilcoxona
Jak wida¢ na wykresach rozrzutu, nieco wigcej punktéw dla przedstawionych

rodzajow wsparcia sytuowalo si¢ ponizej pomocniczej prostej, cO oznacza WyZsze oceny

matek w stosunku do ocen ojcow (Rycina 9.).
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Przedstawiono takze procentowy rozktad klasyfikacji wsparcia ze strony dalszej

rodziny. Po przeksztatceniu miar wsparcia ze strony dalszej rodziny do 3.stopniowej skali

przymiotnikowej nie ma podstaw do stwierdzenia réznic w odpowiedziach ojcéw 1 matek.

Wsparcie ze strony dalszej rodziny

Wsparcie ze strony dalszej rodziny
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Rycina 9. Wsparcie otrzymywane ze strony dalszej rodziny w percepcji matki i ojca

Tabela XLVIII. Stopien wsparcia otrzymywanego ze strony dalszej rodziny w percepcji

matki i ojca
Wsparcie ze strony Rodzic P
dalszej rodziny Matka ojciec
niski sredni | wysoki | niski sredni | wysoki

informacyjne 47% | 26,4% | 689% | 3,8% | 31,1% | 65,1% | 0,5618
instrumentalne 6,6% | 40,6% | 52,8% | 5,7% | 36,8% | 57,5% | 0,5513
wartosciujace 47% | 453% | 50,0% | 6,6% | 40,6% | 52,8% | 0,5488
emocjonalne 38% | 28,3% | 67,9% | 4,7% | 245% | 70,8% | 0,6023
ogoblne 38% | 2555% | 70,8% | 4,7% | 22,6% | 72,6% | 0,6294

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomocg testu Stuarta-Maxwella
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Wigkszo$¢ rodzicéw, mniej wiecej dwie trzecie, oceniato wsparcie ze strony dalszej
rodziny jako wysokie — jedynie dla wsparcia wartoSciujgcego odsetek takich ocen jest na
poziomie 50% (Tabela XLVIIL.).

Ocena wsparcia ze strony przyjaciol byta nizsza niz ze strony rodziny (w zaleznosci

od kategorii wsparcia o ok. 1-2 pkt.).

Tabela XLIX. Wsparcie otrzymywane ze strony przyjaciél w percepcji matki i ojca

: Rodzic
WsparC|e. ze.s:trony Matka ojciec p
przyjaciol
X Me S X Me S

informacyjne 13,0 13 2,4 12,7 13 2,5 0,0952

instrumentalne 12,2 12 2,5 12,1 12 2,3 0,6853

wartosciujace 11,9 12 2,3 12,1 12 2,3 0,3820
emocjonalne 13,3 13 2,4 12,8 13 2,4 | 0,0062**

ogodlne 50,3 50 8,6 49,7 50 8,6 0,2005

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomocg testu Wilcoxona
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Rycina 10. Opinia na temat wsparcia otrzymywanego ze strony dalszej rodziny w
percepcji matki i ojca
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Wystepowaty znamienne rdznice pomi¢dzy matkami i ojcami w postrzeganiu wsparcia
emocjonalnego — gorzej byto postrzegane przez ojcéw (ocena $rednio rzecz biorgc 12,8 pkt
w stosunku do 13,3 pkt. w grupie matek). Wyniki obrazujg Tabela XLIX i Rycina 10.

Przedstawiono takze procentowy rozktad klasyfikacji poziomu wsparcia ze strony
przyjaciot w ocenie ankietowanych rodzicow. W takim ujeciu wsparcie informacyjne,
emocjonalne 1 wartosciujgce byto przez wigkszos¢ ankietowanych rodzicéw oceniane jako
wysokie, za§ wsparcie wartosciujgce 1 instrumentalne najczesciej jako S$rednie. Jedyna
wyrazniejsza rdznica w czestosci wystgpowania poszczegdlnych ocen wsparcia wsréd matek
1 ojcoOw dotyczyla wsparcia warto$ciujacego (wartos¢ prawdopodobienstwa testowego

p ponizej 0,10). Wyniki obrazuje Tabela L.

Tabela L. Stopien wsparcia otrzymywanego ze strony przyjaciél w percepcji matki i ojca

) Rodzic
WsparC|e. ze.s:trony matka ojciec p
przyjaciol — : : T . -
niski sredni | wysoki | niski sredni | wysoki
informacyjne 57% | 32,1% | 62,3% | 7,5% | 28,3% | 64,2% | 0,6246
instrumentalne 5,7% 47,2% | 47,2% 5,7% 47,2% | 47,2% | 1,0000
wartosciujace 57% | 57,5% | 36,8% | 5,7% | 49,1% | 453% | 0,0902
emocjonalne 57% | 27,4% | 67,0% | 6,6% | 27,4% | 66,0% | 0,8910
ogollne 4,7% | 274% | 67,9% | 57% | 23,6% | 70,8% | 0,6677

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu Stuarta-Maxwella

Wsparcie ze strony psychologa bylo oceniane zdecydowanie najnizej sposrod
rozwazanych do tej pory grup spotecznych — $rednio rzecz biorgc na poziomie 8,5-10,5 pkt.,
w zaleznosci od rodzaju wsparcia. Wystepowaty znamienne statystycznie roznice w ocenie
wsparcia informacyjnego, emocjonalnego i ogdlnego ze strony psychologa pomigdzy

obojgiem rodzicow — wyzsze oceny wystepowaly w grupie matek (Tabela LI. , Rycina 11.).

Tabela LI. Wparcie otrzymywane ze strony psychologa w percepcji matki i ojca
. Rodzic
Wsparcie ze strony matka ojciee P
psychologa
X Me S X Me S
informacyjne 10,6 11 3,3 10,0 7,5 3,4 | 0,0093**
instrumentalne 8,7 7 2,3 8,6 7 2,5 0,2989
wartosciujace 9,3 8,5 2,7 9,2 7 2,7 0,3803
emocjonalne 10,5 11 3,4 9,9 7 3,5 0,0168*
ogolne 39,0 40 10,8 37,6 29,5 11,2 | 0,0211*

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomocg testu Wilcoxona
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Rycina 11. Opinia na temat wsparcia otrzymywanego ze strony psychologa w percepcji
matki i ojca

Analiza rozkladu poziomdéw wsparcia ze strony psychologa w ocenie ankietowanych
rodzicow wykazala znamienne statystycznie roznice w ocenie wsparcia informacyjnego,
emocjonalnego i ogdlnego. Ogolnie wsparcie ze strony psychologa nie bylo jednak oceniane

wysoko (Tabela LIL.).

Tabela LII. Stopien wsparcia otrzymywanego ze strony psychologa w percepcji matki
i ojca

W . Rodzic
sparcie ze strony matka ojciec 0
psychologa — : 1 : :
niski sredni | wysoki | niski sredni | wysoki
informacyjne 39,6% | 21,7% | 38,7% | 50,0% | 18,9% | 31,1% |0,0206*

instrumentalne 54, 7% | 36,8% 8,5% 60,4% | 28,3% | 11,3% | 0,1156

wartosciujace 48,1% | 31,1% | 20,8% | 52,8% | 31,1% | 16,0% | 0,2141

emocjonalne 42,5% | 20,8% | 36,8% | 53,8% | 13,2% | 33,0% |0,0239*

ogoblne 425% | 34,0% | 23,6% | 51,9% | 23,6% | 24,5% |0,0368*

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomocg testu Stuarta-Maxwella
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Wsparcie ze strony personelu medycznego takze byto oceniane dos$¢ nisko.

Wystepowatly znamienne statystycznie roznice w ocenach dokonywanych przez matki

1 0jcow, a charakter tych réznic byl podobny jak dla wsparcia ze strony psychologa (Tabela

LIl Rycina 12.).

Tabela LI11. Wsparcie otrzymywane ze strony personelu medycznego w percepcji matki

i ojca
. Rodzic
Wsparcie ze strony matka ojciec 0
personelu medycznego — —
X Me S X Me S

informacyjne 11,0 11 3,1 10,4 10 3,2 | 0,0024**

instrumentalne 91 9 2,4 8,8 7 2,4 0,1073

wartosciujace 9,2 9 2,3 9,1 9 2,4 0,5661
emocjonalne 10,7 11 2,9 10,0 10 2,9 0,0116*
ogoblne 40,0 40 9,3 38,2 | 375 9,6 | 0,0091**

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu Wilcoxona

Wsparcie ze strony personelu medycznego
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Rycina 12. Wsparcie otrzymywane ze strony personelu medycznego w percepcji matki
i 0jca
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Klasyfikacj¢ poziomu wsparcia ze strony personelu medycznego w opinii
ankietowanych rodzicow przedstawiono w tabeli LIV. Wykazano znamienne statystycznie,
badz do takowych zblizone, réznice w rozktadzie ocen wsparcia we wszystkich kategoriach

za wyjatkiem wsparcia wartosciujacego. Wigkszy odsetek wyzszych ocen uzyskano w grupie
kobiet (Tabela LIV.).

Tabela LIV. Stopien wsparcia otrzymywanego ze strony personelu medycznego
w percepcji matki i ojca

Wsparcie ze strony Rodzic
personelu matka ojciec p
medycznego niski sredni | wysoki | niski sredni | wysoki

informacyjne 22,6% | 41,5% | 358% | 33,0% | 38,7% | 28,3% |0,0115*

instrumentalne 42,5% | 48,1% | 9,4% | 52,8% | 38,/% | 8,5% | 0,0869

wartosciujace 37,7% | 50,9% | 11,3% | 43,4% | 47,2% | 9,4% | 0,4087
emocjonalne 27,4% | 425% | 30,2% | 36,8% | 37,7% | 255% | 0,0792
ogoblne 255% | 52,8% | 21,7% | 37,7% | 42,5% | 19,8% |0,0165*

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu Stuarta-Maxwella

Wsparcie ze strony nauczyciela bylo oceniane dos¢ wysoko w zakresie

informacyjnym i ogélnym, przy czym wyzej przez matki niz ojcow (Rycina 13, Tabela LV).

Wsparcie ze strony nauczyciela Wsparcie ze strony nauczyciela
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Rycina 13. Wsparcie otrzymywane ze strony nauczyciela w percepcji matki i ojca
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Tabela LV. Wsparcie otrzymywane ze strony nauczyciela w percepcji matki i ojca

: Rodzic
Wsparcie ze strony matka ojciee .
nauczyciela
X Me S X Me S

informacyjne 12,5 13 2,6 11,9 12 3,0 0,0127*

instrumentalne 9,0 9 2,1 9,1 9 2,2 0,6639

wartosciujace 9,9 9 2,3 9,7 9 2,3 0,1410

emocjonalne 11,9 13 2,6 11,6 13 2,8 0,1393

ogolne 43,2 42 7,7 42,2 43 8,6 0,0748

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu Wilcoxona

Procentowy rozktad klasyfikacji wsparcia ze strony nauczyciela, w opinii

ankietowanych rodzicéw obojga pici, przedstawiono w tabeli LVI.

Tabela LVI. Stopien wsparcia otrzymywanego ze strony nauczyciela w percepcji matki
i 0jca

. Rodzic
Wsparcie ze strony matka ojciec 0
nauczyciela — - - — - -
niski sredni | wysoki | niski sredni | wysoki
informacyjne 57% | 425% | 51,9% | 142% | 37,7% | 48,1% | 0,0108*
instrumentalne 349% | 58,5% | 6,6% | 38,7% | 52,8% | 8,5% | 0,4756
warto$ciujgce 17,9% | 66,0% | 16,0% | 24,5% | 62,3% | 13,2% | 0,2474
emocjonalne 12,3% | 33,0% | 54,7% | 19,8% | 27,4% | 52,8% | 0,1255
ogoblne 8,5% | 67,0% | 245% | 151% | 60,4% | 24,5% | 0,1078

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu Stuarta-Maxwella

Wsparcie ze strony pracownika socjalnego bylto oceniane nisko, zarowno przez
matki jak i przez ojcow. Nie wykazano rdznic istotnych statystycznie pomig¢dzy ocenami

dokonanymi przez rodzicéw (Tabela LVII., Rycina 14.).

Tabela LVII. Wsparcie otrzymywane ze strony pracownika socjalnego w percepcji
matki i ojca

Wsparcie ze strony Rodzic p
pracownika socjalnego matka ojciec
X Me S X Me S

informacyjne 9,8 9 3,1 9,5 7 3,2 0,1482
instrumentalne 8,2 7 1,9 8,3 7 2,1 0,9658
wartos$ciujace 8,7 7 2,3 8,6 7 2,3 0,4993
emocjonalne 9,5 7 3,0 9,3 7 3,1 0,3275
ogoblne 36,2 31 9,6 35,6 28 10,0 0,1578

p — wartos¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu Wilcoxona
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Wsparcie ze strony pracownika socjalnego
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Rycina 14. Opinia na temat wsparcia otrzymywanego ze strony nauczyciela w percepcji

matki i ojca

Wsparcie informacyjne bylto nieco lepiej oceniane przez ankietowane matki (Tabela

LVIIL).

Tabela LVIII. Stopien wsparcia otrzymywanego ze strony pracownika socjalnego w

percepcji matki i ojca

Wsparcie ze strony Rodzic
pracownika matka ojciec p
socjalnego niski | $redni | wysoki | niski | éredni | wysoki

informacyjne 48,1% | 27,4% | 245% | 56,6% | 21,7% | 21,7% | 0,0764
instrumentalne 57,5% | 37,7% | 4,7% | 61,3% | 340% | 4,7% | 0,5589
warto$ciujace 53,8% | 38,7% | 7,5% | 60,4% | 32,1% | 7,5% | 0,1846
emocjonalne 51,9% | 25,5% | 22,6% | 57,5% | 20,8% | 21,7% | 0,2117
ogolne 51,9% | 33,0% | 15,1% | 57,5% | 28,3% | 14,2% | 0,2575

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu Stuarta-Maxwella

Wsparcie ze strony surdopedagoga bylo oceniane relatywnie nisko w zakresie

warto$ciujacym i emocjonalnym. Pozostate rodzaje wsparcia oceniano wyzej i dodatkowo

wystepowala znamienna statystycznie rdéznica pomigdzy ocenami obojga rodzicow — wyzej

wsparcie ze strony surdopedagoga ocenialy matki (Tabela LIX., Rycina 15.).

Rozktad poszczegodlnych poziomoéw wsparcia ze strony surdopedagoga w opinii

ankietowanych rodzicéw obojga pici przedstawiono w ponizszej tabeli.

Réznice w ocenach ankietowanych ojcow 1 matek dotyczg wsparcia informacyjnego,

instrumentalnego i emocjonalnego ze strony surdopedagoga.
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Odpowiedzi ojcow czgséciej klasyfikowane sga jako wsparcie na niskim poziomie

(Tabela LX).

Tabela L1X. Wsparcie otrzymywane ze strony surdopedagoga w percepcji matki i ojca

. Rodzic
Wsparcie ze strony -
matka ojciec p
surdopedagoga - —
X Me S X Me S

informacyjne 12,1 13 2,8 11,7 12 3,3 0,0627
instrumentalne 8,8 8,5 2,1 8,8 8 2,3 0,6347
wartosciujace 9,7 9 2,2 9,6 9 2,3 0,3463
emocjonalne 11,9 13 2,6 11,4 13 3,0 0,0184*
0goblne 42,6 43 8,0 41,5 42 9,3 0,0639

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomocg testu Wilcoxona
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Rycina 15. Wsparcie otrzymywane ze strony surdopedagoga w percepcji matki i ojca
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Tabela LX. Stopien wsparcia otrzymywanego ze strony surdopedagoga w percepcji

matki i ojca
) Rodzic
Wsparcie ze strony -
matka ojciec p

surdopedagoga —_— . - - . .

Niski | $redni | wysoki | niski sredni | wysoki
informacyjne 10,4% | 37,7% | 51,9% | 18,9% | 35,8% | 45,3% | 0,0355*
instrumentalne 40,6% | 54,7% | 4,7% | 46,2% | 453% | 8,5% | 0,0912
wartosciujace 21,7% | 65,1% | 13,2% | 26,4% | 60,4% | 13,2% | 0,3799
emocjonalne 14,2% | 31,1% | 54,7% | 245% | 21,7% | 53,8% | 0,0229*
ogodlne 12,3% | 64,2% | 23,6% | 18,9% | 56,6% | 24,5% | 0,1386

p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu Stuarta-Maxwella

Ocena poczucia satysfakcji ze zwigzku malzenskiego (KDM-2)

Ocena poczucia satysfakcji ze zwigzku malzenskiego byta na bardzo podobnym

poziomie, niezaleznie od pici rodzica (Tabela LXI.). W wykresie rozrzutu dla ogélnej skali

KDM-2, oceny te dla poszczegdlnych rodzin byly czesto dos¢ mocno rozbiezne, ale brak jest

wyraznie ukierunkowanych réznic w opinii ojcow i matek (Rycina 16.).

Tabela LXI. Jakos$¢ zwiazku malzenskiego w percepcji matki i ojca

KDM-2 Rodzic p
matka ojciec
X Me S X Me S
intymnos¢ 30,8 32 5,7 30,9 32 5,3 0,6838
rozczarowanie 22,0 21 8,5 22,2 21 7,7 0,4592
samorealizacja 27,1 28 4,3 26,9 28 4,5 0,7740
podobienstwo 27,6 28 4,2 27,3 28 41 0,2764
ogblem 1235 | 126 195 | 1229 | 125 18,4 0,3941
p — warto$¢ prawdopodobienstwa testowego obliczona za pomoca testu Wilcoxona
p=0,3941
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Rycina 16. Jako$¢ zwigzku malzenskiego w percepcji matki i ojca
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Korelacje pomiedzy wybranymi miarami psychometrycznymi

KORELACJE POMIEDZY WYBRANYMI
MIARAMI PSYCHOMETRYCZNYMI

W tej cze$ci podjeta zostata kwestia korelacji pomigdzy wybranymi miarami
psychometrycznymi w catej 212. osobowej grupie ankietowanych rodzicoOw (ojca plus matki).

W szczegolnosci, przedmiotem analizy byt wptyw miar SWLS, GSES, SWS (ze
strony roznych grup spotecznych) oraz KDM-2 na jako$¢ zycia mierzong za pomocag
kwestionariusza WHOQoL.

Analiza polegata na wyliczeniu wartosci wspotczynnika korelacji rang Spearmana
pomiedzy zestawianymi ze sobg miarami psychometrycznymi.

Wybrane wyniki zilustrowano za pomocg wykresow rozrzutu.

Zadowolenie z zycia (SWLS) a jakos¢ zycia (WHOQoL)

Korelacje pomiedzy satysfakcja z Zycia, a oceng jakosci zycia byly istotne
statystycznie, a ich sita przecietna (R w przedziale 0,40-0,50 dla wigkszosci korelacji).

Fakt, iz wraz z oceng satysfakcji z zycia rosta ocena jego jakosci jest dos¢ oczywisty
1 ponizszy wynik mozna raczej potraktowac raczej jako weryfikacje rzetelnosci wypelnienia
kwestionariuszy SWLS 1 WHOQoL, niz istotny wniosek praktyczny.

Wyniki obrazuje Ryc. 17 i Tabela LXII.
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R =0,42; p = 0,0000** R =0,51; p = 0,0000***

Zadowolenie z zycia (pkt)
Zadowolenie z zycia (pkt)

0
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Dziedzina socjalna Srodowisko
Ryc. 17. Zaleznosci pomiedzy zadowoleniem z zycia (SWLS) a jakos$cia Zzycia
(WHOQOoL) u respondentow

Tabela LXII. Zalezno$sci pomiedzy zadowoleniem z zycia (SWLS) a jakoscia zycia
(WHOQOoL) u respondentow

WHOQoL
SWLS Dziedzina Dziedzina Dziedzina . .
. . Srodowisko
somatyczna | psychologiczna socjalna
Zadowolenie z zycia g et U2 e
(p = 0,0000***) |(p =0,0000***) | (p =0,0000***) |(p = 0,0000***)

Ocena wlasnej skutecznosci (GSES) a jakos¢ zycia (WHOQoL)

W badanej grupie rodzicow wykazano korelacje jakosci zycia z oceng wiasnej
skuteczno$ci - im wyzsza byla punktowa ocena wlasnej, tym wyzsza jako$¢ zycia we
wszystkich wyodrebnionych dziedzinach. Korelacje mialy zblizong site, ktéra mozna okresli¢
jako stabg lub przecietng. Najstabiej z miarg GSES byta skorelowana ocena jakosci zycia
w dziedzinie $srodowiskowej (R = 0,31), za$ najsilniej w dziedzinie psychologicznej (R =

0,43). Wyniki obrazuje Tabela LXIII i Rycina 18.

Tabela LXIII. Zalezno$ci pomiedzy ocena wlasnej skutecznosci (GSES) a jakoS$cig zycia
(WHOQOL) u respondentow

WHOQoL
GSES Dziedzina Dziedzi_na Dzigdzina Srodowisko
somatyczna psychologiczna socjalna
Poczucie wiasne;j 0,39 0,43 0,38 0,31
skuteczno$ci (p =0,0000***) | (p=0,0000***) | (p =0,0000***) | (p = 0,0000***)
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R =0,39; p = 0,0000 R = 0,43; p = 0,000
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Ryc. 18. Zaleznosci pomiedzy ocena wlasnej skutecznosci (GSES) a jakos$cia zycia
(WHOQOoL) u respondentow

Ocena pozycia malzenskiego (KDM-2) a jakos$é¢ zycia (WHOQoL)

Ocena jakosci zwigzku malzenskiego, dokonana na podstawie odpowiedzi
udzielonych na pytania z kwestionariusza KDM-2, byta skorelowana z komponentami jakosci
zycia, za wyjatkiem dziedziny somatycznej.

Nieco slabsze byly tez korelacje z dziedzing $rodowiskowa, za$§ relatywnie
najsilniejsze z dziedzing socjalng. Korelacje byty raczej stabe.

Ujemny znak wspodlczynnika korelacji pomigdzy miarg rozczarowania, a miarami
jakosci zycia wynikaja oczywiscie z pejoratywnego charakteru miary rozczarowania. Wyniki

obrazujg Tabela LXIV. 1 Ryec. 19.
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Tabela LXIV. Korelacja pozycia malzenskiego (KDM-2) z jakoS$cia zycia (WHOQoL)

WHOQoL
KDM-2 Dziedzina Dziedzina Dziedzi - &rodowisk
somatyczna | psychologiczna | DZiedzina socjalna rodowisko
ety 0,02 0,28 0,37 0,25
(p=0,7399) | (p=0,0000%**) | (p=0,0000%**) | (p =0,0002***)
Rozczarowanie Utis Ui )22 Ui
(p =0,0297*) | (p =0,0000***) | (p =0,0000***) (p =0,2391)
.. 0,00 0,22 0,29 0,19
samorealizacja | ) 9694) | (p=0,0012%%) | (p=0,0000%%) | (p=0,0045**)
Podobichistwo 0,04 0,25 0,30 0,18
(p=10,5698) | (p=0,0003***) | (p=0,0000%**) (p =0,0079**)
Qe 0,09 0,33 0,36 0,18
(p=0,1757) | (p=0,0000*%**) | (p = 0,0000***) (p = 0,0088**)
R = 0,28; p = 0,0000*** R = -0,28; p = 0,0000***
100 100
90 90
T 80 E 80
%‘l’ 70 -§, 70
E 60 E 60
> 50 > 50
E 40 E 40
% 30 '!5 30
a3 20 a 20
10 10
0 0
5 10 15 20 25 30 35 40 45 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50
Intymnosé Rozczarowanie
o R = 0,22; p = 0,0012* R = 0.25: p = 0,003
100
% 90
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'g, 70 ,ré, 70
2 60 é 60
% 50 S 50
T 40 ; 40
E 30 8 30
a 20 3 20
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0 0
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Ryc. 19. Korelacja pozycia malzenskiego (KDM-2) z jakoscia zycia (WHOQoL)
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Wsparcie spoleczne (SWS) a jakos¢ zycia (WHOQoL)

Wsparcie ze strony wspotmatzonka miato do$¢ wyraZzny wplyw na oceng jakosci
zycia. Korelacje ta byta szczegdlnie wyrazista dla oceny jakosci zycia w dziedzinie socjalnej
i psychologicznej, a mniej istotna dla jakosci zycia w dziedzinie fizycznej. Im wyzszy byt
poziom wsparcia tym lepsza byta ocena jakosci zycia — wszystkie korelacje miaty dodatnie
znaki. Korelacje osiagaly co najwyzej przecietny poziom (R nie przekracza 0,50), co
oznaczalo, ze poza wsparciem spotecznym na ocen¢ jakosci zycia wplywalo takze wiele

innych czynnikow. Wyniki obrazuje Tabela LXV. 1 Ryc. 20.

Tabela LXV. Korelacja pomiedzy wsparciem ze strony wspélmalzonka a jakoscia zycia
(WHOQolL)

Wsparcie spoleczne Dziedzina Dziedzin\all\IHOQOLDziedzina
ze strony wspolmalzonka somatyczna psychologiczna socjalna HEEOmELD
informacyjne 0,18 0,29 0,41 0,21
(p =0,0089**) | (p=0,0000***) | (p =0,0000***) | (p =0,0021**)
instrumentalne 0,23 0,42 e U=t
(p =0,0008***) | (p =0,0000***) | (p = 0,0000***) | (p = 0,0000***)
waieteiTlee 0,10 0,36 0,32 0,19
(p=0,1576) | (p=0,0000***) | (p = 0,0000***) | (p = 0,0059**)
emocjonalne 0,09 0,29 0,25 0,13
(p=0,1688) | (p=0,0000***) | (p =0,0003***) | (p =0,0593)
ogélne 0,20 0,43 0,41 0,27
(p =0,0043**) | (p =0,0000***) | (p = 0,0000***) | (p = 0,0001***)
R =0,20; p = 0,0043™ R =0,43; p = 0,0000***
100 100
90 90
c 80 g
g 60 § 60
5 50 S 50
§ 40 ; 40
E 30 o o g 30
0 20 N 20
10 10
0 0
20 25 30 35 40 45 50 55 60 65 70 20 25 30 35 40 45 50 55 60 65 70
Wsparcie ogolne Wsparcie ogdlne
ze strony wspotmatzonka ze strony wspoétmatzonka
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R =0,41; p = 0,0000*** R =0,27; p = 0,0001***
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Ryc. 20. Korelacja pomiedzy wsparciem ze strony wspolmalzonka a jakoscia zycia
(WHOQoL

Wsparcie ze strony dalszej rodziny miato rownie duze znaczenie dla jakosci zycia, co
wparcie ze strony wspolmatzonka. Co wigcej, ten element wsparcia byl nawet istotny dla

oceny jakosci zycia w dziedzinie fizycznej (Tabela LXVI.)

Tabela LXVI. Korelacja pomiedzy wsparciem ze strony dalszej rodziny a jakoScia
zycia (WHOQoL)

Wsparcie spoleczne WHOQoL
ze strony dalszej Dziedzina Dziedzina N : . :
rodéliny : somatyczna | psychologiczna DPIERETR LRI | Sodswdo

informacyjne 0,25 0,35 0,24 0,22
(p = 0,0003***) |(p = 0,0000***) | (p =0,0004***) | (p=0,0015**)

instrumentalne Ut U Ut s
(p = 0,0000***) |(p = 0,0000***) | (p =0,0000***) |(p = 0,0000***)

e 0,29 0,43 0,41 0,34
(p = 0,0000***) |(p = 0,0000***) | (p =0,0000***) |(p = 0,0000***)

emocjonalne 0,22 0,36 0,28 0,22
(p =0,0011**) |(p =0,0000***)| (p=0,0000***) | (p=0,0014**)

0,31 0,44 0,36 0,30

ogolne

(p = 0,0000%**) | (p = 0,0000%**) | (p = 0,0000%**) | (p = 0,0000%**)

Na Rycinie 21. przedstawiono przykladowe korelacje — pomiedzy wsparciem

og6lnym ze strony dalszej rodziny a komponentami jakoS$ci zycia.

107




Korelacje pomiedzy wybranymi miarami psychometrycznymi
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Ryc. 21. Korelacja pomiedzy wsparciem ze strony wspélmalzonka a jakoscia zycia
(WHOQolL)

Ocena wsparcia ze strony przyjaciol wptywata na ocene¢ jako$ci zycia w dziedzinie
psychologicznej i socjalnej, natomiast wptyw na oceni¢ zycia w dziedzinie somatycznej i
srodowiskowej byl duzo mniejszy.

Im wyzsze bylo wsparcie ze strony przyjaciot, tym lepsza byta ocena jakosci zycia —
zwlaszcza w aspekcie psychologicznym i socjalnym.

Wyniki obrazuje Tabela LXVII. i Rycina 22.
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Tabela LXVII. Korelacja pomiedzy wsparciem ze strony przyjaciol a jakoscig zycia
(WHOQoL)
WHOQoL
;:’Ssl:?g:;e;l;;y}%;:ﬁ; Dziedzina Dziedzina Dziedzina Srodowisko
somatyczna | psychologiczna socjalna
informacvine 0,10 0,29 0,22 0,07
Y] (p=0,1414) | (p=0,0000***) | (p=0,0013**) | (p=0,2786)
instrumentalne Olo 2o Ut 0.9
(p =0,0275*%) | (p =0,0000***) | (p=0,0000***) | (p=0,0103%*)
wartodciuiace 0,13 0,28 0,32 0,19
ok (p = 0,0656) | (p=0,0000%**) | (p=0,0000***) | (p = 0,0044**)
emocionalne 0,05 0,24 0,30 0,06
] (p=0,4374) | (p=0,0005***) | (p=0,0000%**) | (p=0,4126)
oedlne 0,15 0,33 0,36 0,17
g (p=0,0326*) | (p =0,0000***) | (p=0,0000***) | (p=0,0128%*)
R =0,15; p = 0,0326* R =0,33; p = 0,0000"*
100 100
a0 90
g 80 % 80
g 70 '% 70
T 60 S 60
s §
2 50 > 50
.% 40 ; 40
o 30 e 5 30
E 20 ® ﬁ 20
10 10
0 0
16 20 25 30 35 40 45 50 55 60 65 70 15 20 25 30 35 40 45 50 55 60 65 70
e strony prayjaciol 22 strony prayiaciol
R =0,36; p = 0,0000*** R=0,17; p=0,0128*
100 100 o ©
90 90 @) ®
80 80 .
g 70 70 e
E‘ 60 % 60 s
T 50 2 50 g®
£ -
§ 40 ‘g 40
E 30 30 bt .' e
20 20
10 10
0 0

15 20 25 30 35 40 45 50 55 60 65 70

Ryc. 22. Korelacja pomiedzy wsparciem ze strony przyjaciol

(WHOQoL)

Wsparcie ogdlne
ze strony przyjaciot
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Kwestia poziomu wsparcia ze strony psychologa nie roznicowata jako$ci Zycia
rodzicow dzieci z uszkodzonym stuchem. Zadna z wyszczegdlnionych ponizej korelacji nie
byla istotna statystycznie, w zwigzku z czym mozna poprzestaé na stwierdzeniu o braku

znaczenia wsparcia ze strony psychologa dla jakosci Zycia ankietowanych osob (Tabela
LXVIIL).

Tabela LXVIII. Korelacja pomiedzy wsparciem ze strony psychologa a jakoscia zycia
(WHOQoL)

Wsparcie spoleczne T : .WHOQOL P
ze strony psychologa Dziedzina D2|ed2|_na D2|e_dzma Srodowisko
somatyczna | psychologiczna socjalna
informacyjne -0,01 0,08 0,13 0,11
(p=0,8642) | (p=0,2710) | (p=0,0502) | (p=0,1102)
instrumentalne s e o itle
(p =0,2282) (p = 0,6500) (p =0,7817) (p = 0,4355)
o -0,08 -0,05 0,04 0,08
wartoselujace (p=0,2470) | (p=0,4807) | (p=0,5432) | (p=0,2629)
emocjonalne -0,01 0,07 0,13 0,10
(p=0,8405) | (p=0,3385) | (p=0,0629) | (p=0,1676)
SN -0,04 0,03 0,10 0,09
(p=0,5662) | (p=0,7006) | (p=0,1535) | (p=0,1710)

Roéwniez wsparcie ze strony personelu medycznego nie miato wigkszego znaczenia dla
jakosci zycia ankietowanych rodzicow.

Jedynie dwie statystycznie istotne korelacje dotyczyly relacji wsparcia informacyjnego ze
strony personelu medycznego i ocen jakosci zycia w dziedzinie socjalnego i psychologicznej.

Byly to jednak korelacje o bardzo stabej sile (R nie przekracza 0,20) i ich znaczenie
praktyczne jest w zwigzku z tym niewielkie (Tabela LXIX.).

Nieco wieksze znaczenie dla jakosci zycia ankietowanych rodzicow mialo wsparcie
uzyskiwane ze strony nauczycieli. Znamienne statystycznie korelacje wystepowaty przede
wszystkim pomiedzy oceng wsparcia informacyjnego 1 komponentami jako$ci Zycia oraz
réznymi miarami wsparcia a oceng jakosci zycia w dziedzinie socjalnej.

Nawet istotne statystycznie korelacje mialy jednak niewielka sitg (najsilniejsza
korelacja — R = 0,21 wystepowata pomigdzy wsparciem emocjonalnym i jako$cig zycia w
dziedzinie socjalnej), co oznaczalo, ze wsparcie ze strony nauczyciela byto tylko jednym z
mniej istotnych czynnikéw wplywajacych na oceng jako$ci zycia ankietowanych rodzicow

(Ryc. 23, Tabela LXX).
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Tabela LXIX. Korelacja pomiedzy wsparciem ze strony personelu medycznego a

jakoscig zycia (WHOQoL)

Wsparcie spoleczne WHOQoL
ze strony personelu Dziedzina Dziedzina Dziedzina Srodowisko
medycznego somatyczna | psychologiczna socjalna W
. . 0,02 0,15 0,16 0,11
TGN (p=0,7320) | (p=0,0311%) | (p=0,0229%) | (p=0,1117)
instrumentalne 9, o e Ui
(p =0,5894) (p =0,5157) (p=0,2617) (p =0,0521)
wartodciuiace -0,10 -0,04 0,05 -0,02
Ia (p=0,1431) | (p=0,5478) | (p=0,4846) | (p=0,7908)
emocionalne 0,02 0,06 0,10 0,07
] (p=0,7373) (p =0,3749) (p=0,1572) (p =0,3010)
, 0,01 0,09 0,13 0,10
ogolne _ _ _ —
(p=0,8719) (p =0,2022) (p = 0,0656) (p=0,1531)
R =10,12; p=0,0920 R=0,17; p=0,0141*
100 100
90 20
s 80 g 80
8 70 S 70
2 o
S 60 % 60
S 50 > 50
% 40 ; 40
3 30 ® 5 30
E 20 ¢ § 20
10 10
02 4 & 8 10 12 14 18 18 02 4 8 8 10 12 14 16 18
Wsparcie informacyjne Wsparcie informacyjne
ze strony nauczyciela ze strony nauczyciela
R=0,17; p = 0,0115* R=0,15; p = 0,0276*
100 100
90 ® e 0 o 90
80 (] 00900 80
£ 70 L2 4 e 70
€ @ °
g% o o @00Q@0° @ | i
g 50 @ © 00000 _§ 50
% 40 e e g 40
K 30 L] 30
]
20 $ 20
10 10
0 0

Ryc. 23.
(WHOQolL)

2 4 6 8 10 12 14

Wsparcie informacyjne
ze strony nauczyciela

16 18
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Tabela LXX. Korelacja pomiedzy wsparciem ze strony nauczyciela a jako$cia zycia

(WHOQoL)
Wsparcie sPOlecz-ne Dziedzina DziedzirY;/ HOQOIID_ziedzina . .
ze strony nauczyciela somatyczna | psychologiczna socjalna SEdOTE®
informacyjne 0,12 0,17 0,17 0,15
(p=0,0920) | (p=0,0141*) | (p=0,0115*) | (p=0,0276%)
instrumentalne e 0,00 Y e
(p =0,3770) (p =0,9967) (p =0,9610) (p = 0,6336)
T -0,02 0,08 0,13 0,13
(p =0,7385) (p =0,2574) (p = 0,0608) (p =0,0523)
emocjonalne 0,07 0,13 0,21 0,08
(p =0,2823) (p=0,0551) | (p=0,0021**) | (p=0,2275)
A 0,04 0,11 0,15 0,11
(p =0,5928) (p=0,1022) | (p=0,0323*) | (p=0,1049)

Wielko$¢ wsparcia ze strony pracownika socjalnego nie wptywala w ogole na

poczucie jakosci zycia rodzicoOw - zadna z rozwazanych korelacji nie okazata si¢ by¢ istotna

statystycznie (Tabela LXXI.)

Tabela LXXI.

Korelacja pomiedzy wsparciem ze strony pracownika socjalnego
a jakoscia zycia (WHOQoL)

Wsparcie spoteczne WHOQoL
ze strony pracownika Dziedzina Dziedzina Dziedzina Srodowisk
socjalnego somatyczna | psychologiczna|  socjalna FOCOWISKO
informacyjne 0,00 0,07 0,11 0,09
(p=0,9835) | (p=0,3462) | (p=0,1234) | (p=0,1845)
instrumentalne R 0,00 U 0,00
(p=0,3683) | (p=0,9837) | (p=0,7893) | (p=0,9869)
o -0,07 -0,02 0,00 0,01
wartosciujgce (p=0,3106) | (p=0,7697) | (p=0,9626) | (p=0,8620)
. -0,02 0,06 0,07 0,05
EMOEETE e (p=0,7937) | (p=0,3997) | (p=0,2862) | (p=0,4592)
, -0,04 0,03 0,06 0,05
oigaic (p=0,5698) | (p=0,6295) | (p=0,3689) | (p=0,4866)

Wsparcie spoleczne ze strony surdopedagoga roznicowato w statystycznie istotny

sposob jakos¢ zycia ankietowanych rodzicow w sferze psychologicznej i socjalnej (istotne jest

wsparcie informacyjne) oraz somatycznej (istotne jest wsparcie instrumentalne). Sita tych

korelacji byta jednak na tyle niewielka, ze ich praktyczne znaczenie wydawalo si¢ by¢ czysto
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symboliczne. W zwigzku z tym, ogdlnym wnioskiem ptynacym z ponizszego zestawienia
powinno by¢ raczej stwierdzenie braku wplywu wsparcia ze strony surdopedagoga na

samopoczucie psychiczne ankietowanych rodzicéw (Tabela LXXII.)

Tabela LXXII. Korelacja pomiedzy wsparciem ze strony surdopedagoga, a jakoscia
zycia (WHOQoL)
Wsparcie spoleczne WHOQoL
ze strony Dziedzina Dziedzina Dziedzina Srodowisko
surdopedagoga somatyczna | psychologiczna socjalna W
. . 0,03 0,14 0,16 0,06
TR (p=0,6162) | (p=0,0493%) | (p=0,0170%) | (p=0,4078)
. -0,15 -0,10 -0,10 -0,05
TS (0=0,0263%) | (p=0,1637) | (p=01423) | (p=0,4719)
wartodeitiace -0,11 -0,06 0,05 -0,05
I3 (p=0,1269) | (p=0,3612) | (p=0,4867) | (p=0,4679)
. 0,01 0,07 0,12 -0,01
HMOEEE e (p=0,8749) | (p=0,2948) | (p=0,0857) | (p=0,8568)
. -0,06 0,02 0,07 -0,02
g (p=0,3912) | (p=0,7819) | (p=0,2938) | (p=0,7512)
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Podsumowanie wynikow w odniesieniu do postawionych hipotez

PODSUMOWANIE WYNIKOW
W ODNIESIENIU DO POSTAWIONYCH HIPOTEZ

Uzyskany material badawczy pozwolil na weryfikacj¢ postawionych hipotez.

Tabela LXXIII. Poziom weryfikacji hipotez w badaniach wlasnych

Hipotezy badawcze Poziom

weryfikacji

1. | Rodzice maja duze problemy z wychowywaniem dziecka z | Potwierdzona
uszkodzeniem stuchu i sposobami rozwigzywania tych trudnosci,

przy czym sa one wigksze w percepcji ojcow niz matek

Rodzice najczesciej wskazywali problemy w kontakcie z dzieckiem, trudne zachowanie
dziecka, konieczno$¢ kontaktow ze specjalistami i trudne relacje z otoczeniem, przy
czym matki istotnie czgsciej wskazywaty trudne zachowanie dziecka oraz organizacje
zycia rodziny, za$ ojcowie trudnosci techniczne z protezami stuchowymi.

Najczestsze problemy z wychowaniem dziecka z uszkodzonym stuchem wymieniane
przez dwoje rodzicow — to koniecznos¢ zréznicowania metod nauki i terapii, potrzeba
bezpieczenstwa, przynaleznosci i uznania, komunikacja z dzieckiem oraz wychowanie
i opieka; przez matki — konieczno$¢ zaopatrzenia si¢ w pomoce techniczne, specyfika
rozwoju dziecka z uszkodzonym stuchem, a ojcow - problem reakcji otoczenia,

zachowanie dziecka i utrudniony dostep do specjalistow.

2. Rodzice na wiadomo$¢ o wadzie stuchu u dziecka, odczuwali Potwierdzona

glownie szok, Iek i strach, przy tym czgséciej matki niz ojcowie

Reakcjami na wiadomos$¢ o wadzie stuchu u dziecka podobnie czgsto u obojga rodzicow
byt szok/zdziwienie oraz stres/Igk u matek znamiennie statystycznie czesciej - a u ojcow

—zto$¢ 1 bezsilnos$é/depresja (czesciej przez matki).

3. Urodzenie dziecka z wadg stuchu, w opinii obu rodzicow wplyn¢to Czesciowo

na zmiang¢ zachowan i organizacji zycia rodziny potwierdzona

Urodzenie dziecka z wadg stuchu u dziecka wptyneto na zmiang zachowan i organizacji
zycia rodziny, przy czym obie te kategorie byly czgsciej wskazywane przez matki,
a ojcowie znamiennie czesciej nie widzieli takich zmian zwigzanych z uszkodzeniem

stuchu u dziecka.
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4. | Rodzice dzieci z wadg stuchu znaja jezyk migowy Nie zostala
potwierdzona
e Znajomos$¢ jezyka migowego byla rzadka umiejetnoscig i nie zalezata od pilci
rodzica, a rodzice najczesciej porozumiewali si¢ mowa.
5. | Jakos¢ zycia rodzicow dzieci z wada stuchu w percepcji matek i CzeSciowo
ojcow byta oceniana podobnie. potwierdzona
e Przez matke i 0jca najnizszej oceniana byta jakos¢ zycia w dziedzinie srodowiskowe;j
I somatycznej, a matki deklarowaly nieco wyzsza jako$¢ zycia w dziedzinie
psychologiczne;j.
6. | Satysfakcja z zycia rodzicow dzieci z wada stuchu w percepcji Potwierdzona
matek i ojcow byta oceniana podobnie.
e Nie stwierdzono znamiennych statystycznie réznic pomiedzy poziomem zadowolenia
z zycia matek i ojcow.
7. | Poziom nadziei podstawowej u matek byt wyzszy niz u ojcow Potwierdzona
e Roznica w ocenie nadziei podstawowej obojga rodzicow byta zblizona do poziomu
istotnoéci statystyczneji - to matki czesciej mialy wyzsze poczucie nadziei
podstawowej, niz 0jcowie.
8. Matki dzieci prezentuja wyzszy poziom poczucia wilasnej Nie zostala
skutecznosci potwierdzona
e Poczucie wiasnej skutecznosci byto znamiennie wyzsze wsrdd ojcow
9. | Rodzice w samoocenie byli zgodni, ze otrzymuja najwicksze | Potwierdzona
wsparcie od wspotmalzonka
e Stwierdzono brak statystycznie istotnych r6znic pomigdzy oceng wsparcia ze strony
wspotmatzonka dokonang przez matki i ojcow.
10. | Satysfakcje ze zwigzku matzenskiego wyzej ocenialy matki niz Nie zostala
ojcowie potwierdzona
e Ocena poczucia satysfakcji ze zwigzku malzenskiego byta na bardzo podobnym
poziomie, niezaleznie od plci rodzica.
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DYSKUSJA

Gluchota jest mato widoczng niepetnosprawnoscig,
mimo to niesie powazne konsekwencje dla zycia dziecka,
bowiem w istotny sposob utrudnia mozliwos¢ kontaktu z innymi

Joanna Kieniewicz- Gorska (Encyklopedia Rodzice i Dzieci)

Przeprowadzone w ramach rozprawy doktorskiej badania poswiecone byty ocenie
wybranych probleméw w funkcjonowaniu rodziny z dzieckiem z uszkodzonym narzadem
stuchu.

Badanie takiej problematyki wydaje si¢ by¢ istotne, poniewaz nastepstwem
uszkodzenia stuchu sg nie tylko trudnosci w poznawaniu systemu jezykowego, wtdrne
trudno$ci w nabywaniu komunikacyjnych umiejetnosci jezykowych, ale takze nastgpstwa
deprywacji jezykowej w rozwoju procesOw poznawczych, zwlaszcza myslenia [96, 97, 98].

U dziecka z uszkodzonym stuchem powstaje bariera fonologiczna, ktdéra warunkuje
zablokowanie/opdznienie  naturalnego  procesu  ksztaltowania si¢  mowy, co
uniemozliwia/ogranicza przyswajanie podsystemu jezyka, ktory decyduje o sposobie
werbalnego kodowania znaczen [96, 97, 98]. Schlesinger i Meadow, za Tomaszewski [99]
twierdza jednak, ze sama gluchota nie jest zrodtem opdznienia rozwoju sfery emocjonalno-
spotecznej dzieci ghuchych, a raczej stwarza okreslone warunki prowadzace do ograniczenia
doswiadczen. Tak np. opoznienie i/lub brak komunikacji z najblizszym otoczeniem (np.
z rodzicami, rodzenstwem) moze ewidentnie ograniczy¢, tak bardzo istotne dla jego rozwoju,
mozliwo$ci dziecka gluchego w zdobywaniu doswiadczen zyciowych. To w konsekwencji
przyczynia si¢ do powstawania u nich emocjonalnych oraz spotecznych probleméw [99].
W tym miejscu warto takze podkresli¢, ze stosunki emocjonalne pomie¢dzy rodzicami,
a dzieckiem ghuchym pozostaja w bardzo $cistym zwigzku z postawa rodzicoOw prezentowang
wobec gluchoty u dziecka.

W obecnej pracy, w grupie styszacych rodzicow dzieci z uszkodzonym stuchem
dokonano oceny problemow z jakimi borykaja si¢ rodzice w codziennym zyciu, jako$ci zycia
rodzicow, satysfakcji z zycia rodzicow, nadziei podstawowej, rozumianej jako
przeswiadczenie jednostki o uporzadkowaniu i sensownosci §wiata oraz jego przychylnosci
ludziom, jako czynnika warunkujgcego konstruktywne reagowanie czlowieka na zmiany

1 przelomowe wydarzenia, zwlaszcza na sytuacje ponoszenia nieodwracalnych strat, sity
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ogolnego przekonania o skutecznosci radzenia sobie z trudnymi sytuacjami i przeszkodami,
rodzaju 1 sity wsparcia od okreslonych grup spolecznych, jakosci zwigzku matzenskiego
(pomiar takich czynnikoéw/wymiarow jak: intymno$¢, samorealizacja, podobienstwo,
rozczarowanie).

Materiat badawczy pochodzit z siedemnastu r6znych o$rodkéw w Polsce 1 dotyczyt
106. rodzin, ktore wypeknity w catosci kwestionariusz ankietowy (matka i ojciec wszystkie
pytania) 1 w ktorych jedno badz wiecej dzieci mialo wade stuchu. Biorac pod uwage duza
r6éznic¢ pomig¢dzy liczba ankiet rozdanych, a liczba ankiet otrzymanych, warto w przysztosci
przemysle¢ sposob motywacji rodzicow do brania udziatu w podobnych badaniach oraz
uksztaltowania w nich poczucia, ze ich opinia jest istotna i moze wptywa¢ na poprawe
systemu opieki nad rodzing.

Dane uzyskane w badaniach dotyczace badanej zbiorowosci, zwigzane ze statusem
spotecznym i demograficznych rodziny sg zblizone do danych demograficznych GUS [100] —
rodziny z jednym dzieckiem stanowily 53,4% populacji wedtug danych GUS 1 60,4%
obecnie badanej zbiorowosci, a z dwojgiem lub wigksza liczbg dzieci - 46,5% populacji
wedhug danych GUS i 39,6% obecnie badanej zbiorowosci.

Badane rodziny zamieszkiwaly najczesciej miejscowosci do 5. tys. mieszkancow
(29,2%), a najrzadziej - miejscowosci od 100 do 200 tys. mieszkancow (3,8%). Wigkszos¢
rodzin (57,5%) miata miesigczny dochdd na poziomie do 3. tys. zh., podczas gdy s$rednia
krajowa netto w 2019 r. wyniosta 3,8 tys. zt. [101].

Szacuje si¢, za Rajendran i wsp. [102], ze problem niedostuchu dotyczy okoto 10-15%
catej populacji $wiata (ok. 500. mln osdb), w tym ok. 440. mln dzieci posiada ubytek stuchu
wyzszy niz 85 decybeli. W Polsce niedostuch uwaza si¢ za najczg$ciej wystepujaca wade
wrodzong. Potwierdzily to miedzy innymi badania przesiewowe prowadzone w latach 2003 -
2006 w grupie 96,3% noworodkéw polskich, a ktore wykazaty u 0,2% rdéznego stopnia
niedostuch, u 0,11% ci¢zki niedostuch typu odbiorczego i u 0,02% — niedostuch glgboki [103,
104].Z kolei badanie wykonane w latach 2003-2013 wskazato juz 0,3% dzieci z niedostuchem
— 0,3% [105]. Wedtug danych statystycznych Davisa [34] ,,90% uszkodzen stuchu u dzieci do
5. roku Zycia to wady wrodzone lub nabyte w okresie noworodkowym i niemowlecym. Wedlug
danych epidemiologicznych Instytutu Fizjologii i Patologii Stuchu, okoto 20% populacji
polskich dzieci i mlodziezy w wieku 6-19 lat, czyli co 5. dziecko, ma problemy ze stuchem,
ktore mogq by¢ przyczyng trudnosci rozwojowych lub niepowodzen szkolnych”.

Stopien ubytku sluchu dzieci w obecnie badanej grupie rodzicow byl na

zroznicowanym poziomie — w 32,1%  przypadkow gleboki, w 34%  umiarkowany,
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a w 19,8% - lekki. W zdecydowanej wiekszosci przypadkow u dzieci wystepowata wada
wrodzona (83%), u pozostatych (17%) - nabyta. Z aparatu stuchowego korzystato mniej
wiecej dwie trzecie dzieci (66%), zas mniej wiecej co czwarte byto zaimplantowane (26,4%),
a nie korzystalo z aparatu stuchowego 34% dzieci i nie bylo zaimplantowanych 73,6%
z nich. Dla poréwnania, w Raporcie o osobach niepelnosprawnych w Polsce podano, ze
w Polsce liczba 0sob gluchych moze si¢ waha¢ od 45 tys. do 50 tys., przy czym niemal 900
tys. 0s6b ma powazny uszczerbek stuchu [106]. Uwaza sie, ze u 0,1% dzieci polskich
wystepuje ghuchota, a u 1% gleboki niedostuch [107]. U ponad 300. noworodkéw rocznie
stwierdza si¢ wrodzong wade stuchu, a u co 6. dziecka w wieku szkolnym - problemy ze
stuchem, bedace gldwnie nastgpstwem infekcji gornych drog oddechowych. Niestety, az 80%
0sob niedostyszacych nie nosi aparatow stuchowych [106]. W populacji polskiej wzrasta
niestety (od okoto 0,5% do 2%) odsetek dzieci z zaburzeniami stuchu w wieku od 1 do 7 roku
zycia [108]. Badania selekcyjne shuchu u dzieci w wieku szkolnym przeprowadzone
w Klinice Foniatrii i Audiologii Akademii Medycznej im. Karola Marcinkowskiego
w Poznaniuwykazaly zaburzenia u ok. 10% dzieci, przy czym odsetek ten byl najwyzszy
w $rodowisku wiejskim, a najnizszy w srodowisku wielkomiejskim [109].

Wzorek [110] podkresla, ze diagnoza gtuchoty lub niedostuchu u dziecka jest na ogot
sytuacjq trudng, bardzo czesto burzgcq dotychczasowe zycie, przekreslajqcg plany, marzenia,
zwlaszcza w przypadku gdy rodzice sq styszqcy, a w ich rodzinie nie byto takich obcigzen.
Z kolei przyjscie na swiat dziecka z zaburzonym stuchem w rodzinie, gdzie rodzice sq
niedostyszqcy, moze by¢ dla nich swiadectwem ich wlasnej niepetnowartosciowosci.

W obecnej pracy zmiany zwigzane z wadg stluchu u dziecka uszeregowano wedhug
czgstosci wskazan przez oboje rodzicoOw. Najczesdciej zwracano uwage na zmiang¢ zachowan
1 zmian¢ w organizacji zycia rodziny — obie te kategorie byly cze$ciej wymieniane przez
matki. Ojcowie znamiennie czesciej (50,9% vs. 41,5%) nie widzieli zadnych zmian
zwigzanych z uszkodzeniem stuchu u dziecka.

Zalewska [111] jest przekonana, ze w przypadku diagnozy ghuchoty lub niedostuchu
u dziecka, rodzice muszg osiggna¢ tozsamos$¢ rodzicéw dziecka gluchego i1 uznad
w kontakcie z dzieckiem, wlasne ,,okaleczenie” za swoja nowg wilasciwos¢, a to pozwoli im
poczué, iz ,,co$ ich taczy z dzieckiem”. Yau i Li-Tsang [112] za czynniki wplywajace na
procesy adaptacyjne rodziny uznaja stopien niepetnosprawnosci dziecka, poziom satysfakcji
z relacji matzenskiej, dziatania grup wsparcia i pomocy spotecznej dla rodzicéw oraz ich
wlasne zasoby osobiste (optymizm, odpornos$¢, poczucie koherencji, skutecznosci dziatania

I szacunek do siebie). Wykazano takze, ze im rodzice maja wigcej oczekiwan zwigzanych
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z dzieckiem, tym wigksze rozczarowanie przezyja w zwiazku z informacja o zaburzeniu
stuchu u dziecka [110]. Sorgie, za Wzorek [110] uwaza wrecz, ze stwierdzenie
ghuchoty/niedostuchu u dziecka mozna rozpatrywaé jako uraz wywotany ,,utratg” dziecka
zdrowego, styszacego. Stan psychiczny rodzicéw oraz pozostalych cztonkéw rodziny (np.
dziadkow i rodzenstwa) mozna w tym okresie porownaé ze stanem zatoby po stracie kochanej
osoby. Z jednej strony taka utrata moze dotyczy¢ wyobrazen o dziecku, a z drugiej - wigzac
si¢ z utrata wyobrazen o samym sobie ($wiadectwo ich wilasnej niepelnowarto§ciowosci)
[110]. Z kolei w rodzinach oséb ,kulturowo niestyszacych”, za Szczepankowski [113]
narodziny nieslyszacego dziecka nie sg takim szokiem, poniewaz przyzwyczajeni do Zycia w
Swiecie ciszy potrafia zaakceptowa¢ swoje potomstwo, ale takze stworzy¢ mu
odpowiedniejsze srodowisko wychowawcze. Juz od pierwszych dni zycia dziecka potrafig
skupi¢ swoja uwage na nowym czlonku rodziny. Z reguly tagodnie przyjmuja diagnozg,
bedac czgsto na nig przygotowani oraz nie podejmujg desperackich prob przywracania stuchu
1 radykalnej rehabilitacji. Narodziny potomka przyjmuja z wielka radoscig i od poczatku
komunikujg si¢ za pomocg mowy gestow, przez co dajg dziecku poczucie zrozumienia
i bezpieczenstwo [113].

Jezeli chodzi o reakcje na wiadomo$¢ o wadzie stuchu u dziecka w obecnych
badaniach, to oboje rodzicow, podobnie czesto wskazywali szok/zdziwienie (matki — 35,8%,
ojcowie — 40,6%) oraz stres/Igk (matki — 29,2%, ojcowie — 24,5%). Znamienne statystycznie
réznice w odczuciach matek i ojcow dotyczyly takich kategorii odpowiedzi jak:
racjonalizowanie (cz¢sciej wskazywane przez matki), zlo$¢ (czgsciej przez ojcoOw),
bezsilnos¢/depresja (czgséciej przez matki). Dla poréwnania w badaniach Guni [34] rodzice
(wskazywane kategorie reakcji emocjonalnych rodzicow byty takie same) wsrdd przezy¢ po
ustyszeniu diagnozy dziecka, wskazywali najczgsciej: zal (60%), szok (55%), lek (50%),
bezradnos¢ (35%).

W literaturze [110, 114] podaje si¢, ze w najblizszej rodzinie dziecka z wadg stuchu
nastgpuje swoisty podziat r6l - jedno z rodzicow (gtownie matka), koncentruje swoja
uwage na opiece nad dzieckiem, za$ drugie - zajmuje si¢ zapewnieniem bytu calej rodzinie.
W zwigzku z tym matka staje si¢ dla dziecka z niedostuchem, w jego w pierwszych latach
zycia, najistotniejsza dla dziecka osoba. W pdzniejszym okresie rozwoju znaczacg role
zaczyna odgrywac rodzenstwo, zwlaszcza te starsze [114].

Obecnie badani rodzice najczesciej wskazywali problemy w kontakcie z dzieckiem,
trudne zachowanie dziecka, konieczno$¢ kontaktow ze specjalistami 1 trudne relacje

z otoczeniem. Postrzeganie niektorych problemow przez matki i ojcow roznito si¢ znamiennie
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statystycznie, np. matki istotnie czeSciej wskazywaly trudne zachowanie dziecka oraz
organizacj¢ zycia rodziny, za$ ojcowie - trudnos$ci techniczne z protezami stuchowymi. Nieco
ponad 40% ankietowanych ojcow nie widziato zadnych szczegdlnych problemow zwigzanych
z wychowywaniem dziecka z uszkodzonym sluchem, podczas gdy tego zdania bylo tylko
30% matek — ta roznica tez byla istotna statystycznie (p = 0,0218%).

Badania Kobosko [115] dotyczace 185. matek oraz 55. ojcow dzieci gluchych
1 slabostyszacych oraz rodzicow dzieci styszacych stanowigcych grupe kontrolng wykazaty,
ze rodzice czesto maja objawy depresji. Wigksze nasilenie objawow depresyjnych
wystepowato u matek matych dzieci w pordwnaniu z ojcami, a takze u matek dzieci
styszacych o typowym rozwoju. Okazato si¢, ze matki dzieci ghuchych, w pordéwnaniu
z matkami dzieci styszacych o typowym rozwoju, do§wiadczaty istotnie wickszego nasilenia
objawow depresji, ktore mialy najwigksze nasilenie w 1., 2. i 7. roku od momentu
zdiagnozowania gluchoty u dziecka. U ojcow z kolei stwierdzono brak zwigzku mig¢dzy
nasileniem objawow depresji, a czasem uptywajacym od momentu postawienia tej diagnozy
[115].

W Swietle przeprowadzonych obecnie badan, dwie najcze$ciej wymieniane przez
rodzicow potrzeby dziecka z uszkodzonym stuchem to konieczno$¢ zrdéznicowania metod
nauki i terapii oraz potrzeba bezpieczenstwa, przynaleznos$ci i uznania. Te odpowiedzi byty
wskazywane z podobng czgstoscig (ok. 30%) przez oboje rodzicow. Matki nieco czegsciej
podkreslaty konieczno$¢ zaopatrzenia si¢ w pomoce techniczne — réznica w stosunku do
odpowiedzi ojcow (17% vs. 10,4%) byla zblizona do znamiennej statystycznie (warto$¢
prawdopodobienstwa testowego p nieznacznie ponad 0,05). Warto nadmieni¢, Zze ojcowie
znamiennie czgsciej (40,6% vs. 31,1%) nie wskazywali zadnych wyjatkowych potrzeb
dziecka z uszkodzonym stuchem.

Warto w tym miejscu nadmieni¢, za Obrgbowski [116], Ze niestety dziecko
niedostyszace w szkole masowej ciggle budzi zainteresowanie srodowiska, ale nie zawsze jest
ono w $rodowisku tym akceptowane. Trudno$ci w nauce szkolnej moga u tych dzieci
pojawia¢ si¢ i/lub z czasem nasila¢, w przypadkach postepujacego niedostuchu zaréwno
przewodzeniowego, jak 1 odbiorczego. Za jedng z przyczyn powyzszego, o charakterze
jatrogennym, uwazane jest niewlasciwe zaprotezowanie dziecka. Kollar i wsp. [117] na
podstawie  wieloletnich obserwacji audiologicznych stwierdzali u 39,2% dzieci
zaprotezowanych progresje niedostuchu. W opinii Kurkowskiego [118], dziecko w wieku
szkolnym, z roznym ubytkiem stuchu, z jednej strony charakteryzuje si¢ odmiennymi

zaburzeniami w obrebie rozwoju mowy i jej odbioru, a z drugiej zmuszone jest do
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poznawania otaczajacej rzeczywistosci w znieksztalcony sposob. Powyzsze moze
spowodowac wystapienie okreslonych trudno$ci w jego funkcjonowaniu szkolnym oraz
spotecznym i przyczyna zmartwien rodzicow [118].Prawidtowe funkcjonowanie poznawczo-
spoteczne dziecka z wada stuchu w szkole ogdlnodostepnej, zalezy w duzej mierze od
panujacych w niej warunkow, obowiazujacych w szkole dziatan dostosowawczych oraz
wsparcia interdyscyplinarnego wynikajacego z systemowej opieki [116]. Rich i wsp. [119]
badajac dzieci zaimplantowane twierdza, ze dzieci nawigzuja relacje spoleczne zard6wno w
szkotach dla gluchych, jak i w szkotach masowych. Natomiast Keilman i wsp. [120]
wykazali, ze dzieci uczace si¢ w szkotach dla gluchych, mialy gorsze rezultaty w testach
badajacych kontakty z rowiesnikami. Nie mozna poming¢ takze faktu, za Ostrowski [121], ze
dzieci/mtodziez z uszkodzonym stluchem moga mie¢ trudno$ci/ograniczenia w réznych
sytuacjach np. zwigzanych z niekorzystnym usadowieniem w klasie (za duza odlegto$¢ od
nauczyciela i/lub tablicy), ze zbyt malg czcionkg tekstu na tablicy (duza koncentracja na
pisaniu), z brakiem odpowiedniego os$wietlenia w klasie (zwtaszcza osoby czytajace z ruchu
warg), z niekorzystnym usadowieniem wsrod kolegow i kolezanek w klasie oraz zbyt duza
liczebno$¢ uczniow w klasie.

Wsréd trudnosci w wychowywaniu dziecka z uszkodzonym stuchem (wedtug
czestosci wskazan przez oboje rodzicow), dominowaly problemy reakcji otoczenia i
utrudniony dostep do specjalistow. Ta pierwsza kwestia byla znamiennie czgsciej (56 vs.
42%; p = 0,0022**) wymieniana przez ojcéw. Z kolei matki znamiennie cz¢$ciej wskazywaty
specyfike rozwoju dziecka z uszkodzonym shuchem.

Umansky et al. [122] w swoich badaniach podkres$lajg negatywny wplyw wady stuchu
na aktywno$¢ dodatkowa dzieci w sferze sportowej oraz podejmowanie jakiejkolwiek
dziatalno$ci w ramach zainteresowan wilasnych. Natomiast Martin i Bat-Chava [123]
zwracajg uwage na wazng role sportu w rodzeniu si¢ przyjazni pomiedzy niedostyszacymi,
a styszacymi chtopcami. Z kolei w opinii Fellingera [124] rodzice dzieci niedostyszacych,
bardziej pozytywnie niz styszacych oceniali sfere aktywnosci dodatkowych. Zajadacz [125]
potwierdzit, ze zycie dziecka z uszkodzonym stuchem w $rodowisku styszacych cztonkow
rodziny, ewidentnie przyczynia si¢ do ich wigkszej otwartosci 1 aktywnosci oséb w zyciu
spolecznym.

W zwigzku z tym badanych zapytano o rady, jakich by udzielili dla innych rodzicow
1 uszeregowano je wedlug czestosci wskazan przez oboje rodzicow. Poglady obojga
rodzicow na t¢ kwesti¢ byly bardzo zblizone i w zasadzie nie stwierdzono znamiennych

statystycznie réznic w ich opinii. Najczesciej bylo to: dodawanie otuchy, odpowiednie
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zachowanie wzgledem dziecka, pomoc specjalistow — te¢ ostatnig kategori¢ znamiennie
czesciej] wskazywaty matki (22,6% vs. 13,2%). W przypadku pozostatych kategorii nie byto
réznic w czestosci ich wskazywania przez oboje rodzicow. Podobne postulaty pojawiaja si¢
w badaniach Czyz [126], szczegdlnie jesli chodzi o umozliwienie udziatu w bezptatnej terapii
logopedycznej, udzial w turnusach rehabilitacyjnych, propagowanie wiedzy na temat ludzi
niestyszacych, ich rehabilitacji oraz mozliwosci pomocy wsrod osob styszacych.

W nastepnej kolejnosci zestawiono informacje na temat instytucji, w ktérych
najczesciej zalatwiane sa sprawy zwigzane z opieka nad dzieckiem z wada stuchu.
W obecnym badaniu matki wskazywatly czgséciej, niz ich mg¢zowie, poradnie specjalistyczne
oraz placowki oswiatowe. Badania Wereszki [127] wykazaly, ze znikomy procent (5,7%)
dzieci z wadg stuchu trafiato pod opieke poradni rehabilitacyjnych w pierwszym roku zycia.

Powszechnie wiadomo, ze ustugi dzieciom/mtodziezy z zaburzeniami stuchu swiadczy
szereg instytucji. W polskim systemie opieki nad dzie¢mi z wada stuchu jest ta opieka
regulowana prawnie zaréwno refundacja kosztéw diagnozy, leczenia, jak 1 rehabilitacji.
W ramach powszechnego ubezpieczenia spotecznego, kazdemu ubezpieczonemu oferowana
jest petna specjalistyczna opieka, a wigkszo$¢ dziatan diagnostyczno — leczniczo-rehabilita-
cyjnych moze odby¢ si¢ w poradniach lub zespotach poradni. Refundowane sg dla dzieci
(w ramach ubezpieczenia spolecznego) protezy stuchowe (zar6wno implanty §limakowe, jak
1 aparaty stluchowe), a takze inne pomoce stluchowe. W ramach  wsparcia 0sob
niepetnosprawnych, szereg instytucji panstwowych (PCPR, PFRON) oraz organizacji
pozarzadowych (np. PZG, TPG), oferuje im pomoc finansowa, spoleczng lub inne
rozwigzania.

W trakcie badan analizie poddano takze wsparcie jakiego doswiadczaja rodzice
dziecka z uszkodzonym stluchem. Najczegsciej osobg wspierajaca w opiece nad dzieckiem
z wada stuchu okazal si¢ malzonek — ok. 75% wskazan, a nastgpnie rodzice — ok. 25%
wskazan. Znamienna statystycznie roznica dotyczyla czg¢stosci wspierania przez przyjaciol -
otrzymywanie takiej pomocy deklarowato wigcej matek, niz ojcow (10 vs. 4%; p = 0,0233%*).
Badano takze wsparcia spoza rodziny, ze strony specjalistow z zakresu medycyny, pedagogiki
1 psychologii. Opinie obojga rodzicow w tej kwestii sg bardzo zbiezne. Najczesciej pomoc
uzyskiwano od lekarzy (wskazania obydwojga rodzicow ponad 60%), logopedow (ponad
50%) oraz nauczycieli (ponad 30%). Wyniki te nie pokrywaja si¢ z wynikami Wereszki [127],
z ktorych wynika, ze w opinii 80% badanych rodzicow nie byli informowani przez lekarzy

o mozliwosci wystgpienia wady stuchu. W ocenie tychze rodzicow (35%) system
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informowania o potrzebie 1 mozliwos$ciach rehabilitacji zostat oceniony jako niedostateczny
lub nie funkcjonujacy.

Wsparcie ze strony dalszej rodziny byto oceniane, $rednio rzecz biorgc, na dosé
zblizonym poziomie, jak wsparcie ze strony wspotmatzonka. Ocena wsparcia ze strony
przyjaciot byta nizsza niz ze strony rodziny (w zaleznosci od kategorii wsparcia o ok. 1-2
pkt.). Wystepowaly znamienne réznice pomig¢dzy matkami i ojcami w postrzeganiu wsparcia
emocjonalnego — gorzej bylo postrzegane przez ojcow (ocena $rednio rzecz biorge 12,8 pkt.
w stosunku do 13,3 pkt. w grupie matek). Wsparcie informacyjne, emocjonalne
1 warto$ciujace, ze strony przyjaciot w ocenie ankietowanych rodzicow bylo oceniane jako
wysokie, za§ wsparcie warto$ciujgce 1 instrumentalne najczesdciej jako $rednie. Jedyna
wyrazniejsza roznica w czgstosci wystepowania poszczegolnych ocen wsparcia wérod matek
1 ojcoOw dotyczyla wsparcia warto$ciujacego (warto§¢ prawdopodobienstwa testowego
p ponizej 0,10). Wsparcie ze strony psychologa byto oceniane zdecydowanie najnizej sposrod
rozwazanych do tej pory grup spotecznych — $rednio rzecz biorgc na poziomie 8,5-10,5 pkt.,
w zaleznosci od rodzaju wsparcia. Wystepowaly znamienne statystycznie réznice w ocenie
wsparcia informacyjnego, emocjonalnego i ogdlnego ze strony psychologa pomigdzy
obojgiem rodzicow — wyzsze oceny wystepowaly w grupie matek. Wsparcie ze strony
personelu medycznego takze bylo oceniane do$¢ nisko. Wystepowaly znamienne
statystycznie r6znice w ocenach dokonywanych przez matki i ojcoOw, a charakter tych roznic
byt podobny jak dla wsparcia ze strony psychologa. Wsparcie ze strony nauczyciela byto
oceniane do$¢ wysoko w zakresie informacyjnym i ogdlnym, przy czym wyzej przez matki
niz ojcow. Wsparcie ze strony pracownika socjalnego byto oceniane nisko, zarowno przez
matki jak 1 przez ojcoOw. Nie wykazano roznic istotnych statystycznie pomiedzy ocenami
dokonanymi przez rodzicoéw. Wsparcie ze strony surdopedagoga bylo oceniane relatywnie
nisko w zakresie warto$ciujacym i1 emocjonalnym. Pozostate rodzaje wsparcia oceniano
wyzej 1 dodatkowo wystepowala znamienna statystycznie réznica pomi¢dzy ocenami obojga
rodzicow — wyzej wsparcie ze strony surdopedagoga ocenialy matki. Prowadzone badania
wykazaty zréznicowany poziom wsparcia od réznych grup spotecznych.

Potrzeb¢ wspomagania rodziny nie tylko przez specjalistow, ale takze przez
srodowisko lokalne oraz konieczno$¢ stworzenia w ogélnodostepnych placowkach lepszych
warunkow do ksztalcenia dzieci i mtodziezy z uszkodzonym stuchem dostrzega Krakowiak
[130], powotujgc sie na badania Dryzatowskiej (1997), Kobosko, Kosmalowej (1997),
Krakowiak (1998). Kucharczyk [128] wskazuje, ze z badan dotyczacych wsparcia

spotecznego rodzicow dzieci z uszkodzeniem sthuchu wynika, ze:
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sie¢ wsparcia emocjonalnego rodzicow dzieci z uszkodzonym stuchem jest oparta na
wiezach pokrewienstwa 1 tworza ja rodzice, wspoOlmatzonek, starsze dzieci,
kuzynostwo, rodzenstwo matzonkéw — co potwierdzito si¢ w badaniach wlasnych
poniewaz wsparcie ze strony bliskich oceniane bylo na poziomie przecigtnym lub
Srednim,

system wsparcia naturalnego bez pokrewienstwa tworza przede wszystkim rodzice
innych dzieci z uszkodzonym stuchem, sasiedzi i znajomi — ten aspekt w badaniach
wiasnych nie byl analizowany,

system wsparcia instytucjonalnego, specjaliSci — mial pozytywny wptyw na dobrostan
psychiczny rodzicow wychowujacych dzieci z uszkodzonym stuchem — w badaniach
wlasnych wsparcie ze strony psychologa, personelu medycznego, pracownika
socjalnego oceniane bylo nisko,

wielu rodzicow podkreslato ogoélnie lepszy stan psychiczny — motywacje do pracy z
dzieckiem, lepszy nastréj, silniejsza wiarg W powodzenie rehabilitacji w momencie
dostrzezenia pierwszych sukcesow dziecka — ten aspekt nie byl w badaniach wlasnych
analizowany,

w wywiadach z matkami pojawialy si¢ opisy zachowan wspdtmatzonkow
przezywajacych problem niepelnosprawnosci dziecka w sposdéb  pozornie
powsciagliwy, bardziej statyczny emocjonalnie. Opowiadajac o przezywanej tragedii,
matki méwily o potrzebie bliskosci, wystuchania. Niemozno$¢ podzielenia si¢
uczuciami ze wspotmatzonkiem tlumaczyly w tonie zrozumienia i akceptacji, dla
odmiennego — cho¢ niewspierajgcego — sposobu jego funkcjonowania — ten aspekt
w cze$ci miat pokrycie w badaniach wlasnych, poniewaz poziom wsparcia ze strony
malzonka byt oceniany na poziomie przeci¢tnym.

W badanej zbiorowosci przewazala opinia, ze rodziny dzieci z uszkodzonym stuchem

nie majg w Polsce jeszcze odpowiedniego wsparcia (tak sadzi blisko jedna trzecia badanych

rodzicow). Aczkolwiek nie brak byto takze rodzicow, ktorzy w tej kwestii mieli odmienne,

pozytywne zdanie. Kobosko [129] nawigzujac do badan innych badaczy (Jackson C. W.

1 in. 2008, Luckner J. L., Vlaski A. 2004) pisze, ze ,,w badaniach jakosciowych tematyke

,wsparcia i pomocy” poruszajq wszyscy rodzice. Wazne jest dla nich wsparcie w postaci

rozmow z innymi rodzicami dzieci gluchych, wyrazenie emocji oraz wiezi, jakie tworzg

podczas grup wsparcia dla rodzicow. [...] Rodzice wyrazajq opinig, Ze otrzymywane przez

nich wsparcie spoleczne jest nieadekwatne, a takze, Ze majq ograniczony dostep do ustug
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i Srodkow finansowych”. Z kolei w badaniach Spahn i wsp. [129], obejmujacych potrzeby
psychospotecznego wsparcia, rodzice deklarowali wysoka motywacje do skorzystania
z profesjonalnego wsparcia, szczeg6élnie w zakresie psychologii rozwoju dziecka (65% matek
1 35% ojcow), psychoterapii (53% matek 1 35% ojcow), terapii rodzin (48% matek i 35%
0jcodw), terapii pary rodzicielskiej (22% matek 1 37% ojcow). Ciekawe jest, ze ojcowie
wskazywali w wiekszym stopniu potrzebe terapii par, co moze $§wiadczy¢, ze dla ojcow
relacja matzenska ma znaczenie dla stawania si¢ ojcem dziecka niepetnosprawnego [111].

Interesujace badania jako$ciowe w zakresie wsparcia spotecznego rodzin wychowu-
jacych niestyszace dzieci w percepcji styszacego rodzenstwa przeprowadzita Grzebinoga
[131]. Pokazaly one, jak istotne jest budowanie sieci spotecznej. Przedstawione w badaniach
studium przypadku rodziny wskazalo, ze sie¢ spoteczna rodziny jest bardzo szeroka 1 w jej
sktad wchodzi: obszar rodzinny (osoby mieszkajace razem i najblizsza rodzina), obszar
pozarodzinny (inni krewni, sgsiedzi, znajomi ze studidw, z pracy, nauczyciele). W ocenie
badanej najlepiej zabezpieczona byta funkcja materialna, a najstabiej funkcje instrumentalna
oraz komunikacyjna. Badana rodzina zatowata, Zze nikt z bliskiej i dalszej rodziny nie
postuguje si¢ jezykiem migowym i dostrzegala, ze ta bariera komunikacyjna rujnuje relacje
w rodzinie, stad postulowala wrgez udziat catej rodziny kursie jezyka migowego [131].
Dessele [132] stwierdzil, ze dzieci z zaburzeniami stuchu posiadajace rodzicow styszacych,
ktorzy postugiwali si¢ totalng komunikacje (mowa, alfabet palcowy i1 jezyk migowy)
posiadaly wyzsze poczucie wlasnej wartoSci w porownaniu z dzie¢mi z zaburzeniami shuchu,
ktorych rodzice styszacy uzywali tylko i wylacznie oralnej komunikacji. Z kolei dzieci
posiadajace rodzicow o wysokiej kompetencji w jezyku migowym, wykazaly wyzsze
poczucie wlasnej warto$ci, niz dzieci majace rodzicow z niskimi kompetencjami tym jezyku
[132].

Znajomos¢ jezyka migowego byla rzadka umiejetnoscia w grupie badanej i nie
zalezata od plci rodzica (p =0,1663). Niestety okoto dwoch trzecich rodzicow nie znato
jezyka migowego w ogoéle, a mniej niz 5% deklarowalo bardzo dobra znajomo$¢ jezyka
migowego. Jest to bardzo wazne zwazywszy na fakt, ze w grupie badanej blisko jedng trzecig
dzieci stanowity dzieci z glgbokim stopniem uszkodzenia stuchu, dla ktérych jezyk migowy
moze by¢ podstawowym sposobem komunikowania si¢. Badania Prillwitza [133] nad
komunikacja dzieci niestyszacych ze styszacymi rodzicami pokazuja, ze zakres komunikacji
jest bardzo waski — komunikowanie si¢ ma miejsce tylko wowczas, gdy jest niezbedne do
realizacji typowego porzadku dnia — wstawanie, mycie, ubieranie si¢, jedzenie itp. Taka

sytuacja moze prowadzi¢ do zaburzenia wigzi emocjonalnej z rodzicami (szczegdlnie
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z matkg), co jest podstawa rozwoju emocjonalnego i1 spotecznego, szczegolnie w pierwszych
miesigcach zycia.

W obecnym badaniu trudnosci w kontakcie z dzieckiem z uszkodzonym stuchem,
ktore byly podawane z podobng czestoscia przez oboje rodzicow, to komunikacja z dzieckiem
oraz wychowanie 1 opieka. Znamienne statystycznie rdznice w ocenie trudnosci
w $swiadomos$ci matek 1 ojcow wystepowaly dla odpowiedzi ,,zachowania dziecka”, ktore
czesciej (14 vs. 7%) wskazywaly matki. Ojcowie czesciej nie widzieli zadnych szczegdlnych
trudnosci (55 vs. 41%; p = 0,0023**). Zdecydowanie najczgstszym sposobem
porozumiewania si¢ z dzieckiem byta mowa — deklaracja ta byta niezalezna od ptci rodzica
(blisko 90% badanych rodzicow). Okoto 70% rodzicow bylo zadowolonych ze sposobu
komunikacji z dzieckiem. Rozklad odpowiedzi na to pytanie byt podobny wsrod
ankietowanych matek i ojcow. Nie wykazano statystycznie istotnych réznic w ocenie
komunikacji z dzieckiem ze wzgledu na ple¢ rodzica (p = 0,2628).

Meadow, za Tomaszewski [99] uwaza, ze rozwoj spoteczny dziecka oraz nauka jezyka
wzajemnie na siebie oddziatuja, stad wszelkie ograniczenia kontaktow werbalnych
z otoczeniem mogg mie¢ wpltyw na rozwdj spoteczny. Martin i wsp. [123] podkreslaja, ze
kontakty spoteczne maja kluczowe znaczenie dla rozwoju dziecka z wada stuchu i dlatego
niezbedne jest, aby dzieci posiadaty cechy, ktére pomoga im w przystosowaniu spotecznym
oraz w petnieniu podstawowych 16l spotecznych.

W badaniach wlasnych wystgpowaly natomiast statystycznie istotne (p = 0,0348%)
rdéznice w czgstosci spotkan z innymi rodzicami dzieci z wadg stluchu. Ponad 60% badanych
nie uczestniczyto w takich spotkaniach, a jezeli juz si¢ odbywatly, to znamiennie czg¢sciej
uczestniczyly w nich ankietowane matki, niz ojcowie (43% vs. 36%). Postulat umozliwienia
kontaktu z osobami niestyszacymi postugujacymi si¢ jezykiem migowym i jezykiem polskim,
rodzinie wychowujacej nieslyszace dziecko pojawia si¢ w  cytowanych badaniach
Grzebinogi [131]. W jej ocenie osoby te bgda potrafity skutecznie przekaza¢ dziedzictwo
kulturowo — jezykowe tej grupy mniejszosciowej (chodzi tu o $rodowisko 0sob Gtuchych,
jako mniejszo$ci kulturowej) [131].

W ocenie Klajmon — Lech [78] , coraz wigkszego znaczenia nabierajg
pozainstytucjonalne formy pomocy Swiadczonej rodzinie — stowarzyszenia rodzicow,
organizacje niepetnosprawnych, fora internetowe, grupy wsparcia. Najczesciej sq to
organizacje tworzone przez samych zainteresowanych — rodzicow.” Na podstawie badan
zasoboOw Internetu, autorka analizowala misje najwiekszych stowarzyszen. Organizacje te

skupiaja si¢ na realizacji dzialan w najwazniejszych obszarach: rehabilitacja, pedagogizacja
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rodzicow, prowadzenie grup wsparcia, wspotpraca z instytucjami i wladzami. Tym samym
zostaly wskazane dodatkowe Zrodta wsparcia dla rodziny z dzieckiem z wadg stuchu [78].

Samoocena wiedzy na temat organizacji dzialajacych na rzecz os6b z wada stuchu
byla nieco lepsza wsrdd obecnie ankietowanych matek niz ojcow (33% odpowiedzi
twierdzacych vs. 26%). Nie ma jednak podstaw do wyciggania wiazacych wnioskow w tej
kwestii, gdyz roznica ta nie byla istotna statystycznie (p =0,1563). W opracowaniu
Gatkowskiego [134] czytamy, ze ,,SyStematycznie powigksza si¢ grupa rodzicow, ktorzy
podejmujg wytrwate wysitki dla zdobywania poglebionej wiedzy o tym, w jaki sposob mogg
sami pomoc dziecku w przystosowaniu do Zycia”.

W badaniach wtasnych nie stwierdzono znamiennych statystycznie roznic w opiniach
ankietowanych matek 1 ojcow w kwestii oceny dostgpu osob ghluchoniemych do zycia
zawodowego 1 spolecznego. W tej pierwszej kwestii jedynie ok. 20% respondentow byto
pozytywnego zdania, a w kwestii uczestnictwa w zyciu spotecznym opinie byly nieco
bardziej korzystne — stwierdzen pozytywnych bylo ponad 30%. Aktywno$¢ osob
ghuchoniemych w zyciu zawodowym byla lepiej postrzegana przez ankietowanych ojcow.
Nieco wigcej niz jedna trzecia z nich odpowiadato na to pytanie pozytywnie, podczas gdy
podobnego zdania byla niewiele ponad jedna czwarta matek. Wystgpowata istotna
statystycznie roéznica pomig¢dzy opiniami obojga rodzicow w tej kwestii. Nie stwierdzono
natomiast znamiennych réznic w opinii na temat aktywnosci spotecznej oséb ghuchoniemych.
Ponad jedna trzecia respondentow, niezaleznie od pici, wypowiadala si¢ w tej kwestii
pozytywnie.

Schlesinger i Meadow, za Tomaszewski [99] obj¢li badaniem 46. dzieci ghuchych,
w wieku od 2,5 do 4 lat, bez dodatkowych uposledzen, ale majacych styszacych rodzicow.
Grupe kontrolng stanowily dzieci styszace (w tym samym wieku). Za cel postanowili ocen¢
porownania zachowan komunikacyjnych matek w interakcjach ze swoimi dzieémi.
W pierwszym etapie organizowano sytuacje swobodnej zabawy (klocki, samochody, itp.),
a nastgpnie ogladanie serii obrazkow, czy rysowanie na tablicy. Stwierdzono, ze zachowania
matek dzieci gluchych ewidentnie ro6znity si¢ od zachowan matek dzieci styszacych. Matki
dzieci ghuichych byly o wiele bardziej kontrolujace, dominujace, dydaktyczne
(skoncentrowane na nauce jezyka fonicznego). Z kolei dzieci z zaburzeniami stuchu byty
mniej szczesliwe, mniej zadowolone z kontaktéw z matkami, mniej kompetentne 1 mniej
kreatywne [99]. Takze badaniaWedell-Moning i Lumley [135] wykazaly, ze w czasie
wzajemne] interakcji styszace matki dzieci z zaburzeniami sluchu byly réwniez bardziej

dominujace w stosunku do swoich dzieci, niz matki styszace w przypadku dzieci styszacych.
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Zagadnienie poczucia jakosci zycia 0sob z uszkodzonym narzadem stuchu badata
Czyz [126] w grupie 71 dorostych oséb z ubytkiem stuchu od znacznego do glebokiego.
Istotny jest fakt, ze 85,9% badanych byto aktywnych zawodowo, praca zawodowa byta dla
nich bardzo waznym elementem. Niedostuch wptywat jednak ujemnie na sfer¢ zwigzana
z zyciem zawodowym: 68% uwazalo, ze wada stluchu uniemozliwia podejmowanie pozadane;j
pracy; 58% - ze gdyby nie wada stuchu — mieliby wyzszg pensj¢; 68% - ze moglaby otrzymac
lepszg prace; 76% - ze bedac w pelni sprawnymi, mogliby zajmowaé bardziej odpowiedzialne
stanowiska. Badania te odnosily si¢ takze do aktywnos$ci wilasnej i poczucia checi zycia.
Wynikalo z nich, ze osoby badane sa samodzielne, a protezy stuchowe daja poczucie
bezpieczenstwa 1 pewno$¢ siebie. Najwiecej respondentow zadeklarowato, ze pogodzito si¢
z niedostluchem, aczkolwiek badanie samoakceptacji okazato, ze sg badani, ktorzy probowali
ukry¢ fakt posiadania protez przed otoczeniem. 60% badanych sadzi, ze gdyby normalnie
styszaty ich zycie kulturalne byloby lepsze, bogatsze. Poprawy wymagato poczucie jakosci
zycia wynikajace z funkcjonowania psychospotecznego [126].

W opinii Kaczynskiej i Chodzko-Horny, za Ostrowski [121], brak stuchu nie stanowi
przeszkody w wykonywaniu wigkszosci zawodoéw, a prawie w kazdym zawodzie sa
stanowiska pracy niewymagajace sprawnego stuchu i wten sposéb stwarzajace mozliwos¢
zatrudnienia osoby niestyszacej. Badania Weinrauba i Wolfa [136] wykazaty, ze matki
zdrowych 1 dzieci niepelnosprawnych (w tym z zaburzeniami stluchu) w przypadku braku
obecnosci ojca w domu, przezywaly wigcej stresu niz matki, ktorych mezowie byli obecni
w domu.

W obecnym badaniu wykazano kilkunastokrotnie wigkszy udzial 0s6b niepracujacych
w grupie matek niz ojcow (38,7% vs. 3,8%).

Spencer i wsp., [137] sa przekonani, ze zadowolenie ze zdolno$ci nawigzywania
stosunkéw spotecznych moze pozytywnie wptywaé na jakos¢ zycia dzieci z niedostuchem,
a Gerich i wsp. [138] wrecz podkreslaja, ze szerokie kontakty spoteczne pozytywnie
wplywaja na jako$¢ zycia ludzi z niedostuchem.

Wyraziste, znamienne statystycznie rdznice, wystepowaly w obecnym badaniu
w kwestii tego, co ankietowani rodzice uwazali za szcze$cie w zyciu. Uogolniajgc, matki
relatywnie cze$ciej wskazywaty wartosSci zwigzane z rodzing, za$ ojcowie rownie czgsto -
statg prace. Rowniez kwestia wysokich zarobkéw byta zdecydowanie czgsciej (cho¢ i tak
rzadko, bo jedynie przez 12% respondentéw) wskazywana przez ankietowanych ojcow.

Na podstawie odpowiedzi udzielonych przez oboje rodzicow na szczegdtowe pytania

zawarte w kwestionariuszu WHOQOL-BREF wyznaczono miary jako$ci zycia w czterech
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dziedzinach: somatycznej, psychologicznej, socjalnej i srodowiskowej. Najnizszej w obecnym
badaniu oceniana byla jako$¢ zycia w dziedzinie srodowiskowej i somatycznej. Wykazano,
ze jedynie dla dziedziny psychologicznej réznice pomiedzy matka i ojcem byly zblizone do
poziomu znamienno$ci statystycznej (warto$¢ prawdopodobienstwa testowego p nieco
powyzej 0,05). Ankietowane matki deklarowaly nieco wyzsza jako$¢ zycia w dziedzinie
psychologicznej. Korelacje pomiedzy satysfakcja z zycia, a oceng jakosci zycia byty istotne
statystycznie, a ich sita przecigtna (R w przedziale 0,40-0,50 dla wigkszosci korelacji). Fakt,
iz wraz z oceng satysfakcji z zycia rosta ocena jego jakosci byt dos¢ oczywisty i uzyskany
wynik trzeba raczej traktowaé jako weryfikacje rzetelno$ci wypetnienia kwestionariuszy
SWLS i WHOQoL, niz istotny wniosek praktyczny.

Szyfter i wsp. [103, 104] oraz Mocarska [139] zauwazali wptyw zaistnienia sytuacji
niedostuchu w rodzinie na zmiany zawodowe rodziny, ale nie badali bezposredniego
zwigzku migdzy jakos$cig zycia dzieci, a tymi zmianami.

Wsparcie ze strony wspotmalzonka miato do$¢ wyrazny wpltyw na ocen¢ jakosci
zycia. Korelacje ta byta szczegdlnie wyrazista dla oceny jakosci zycia w dziedzinie socjalnej
I psychologicznej, a mniej istotna dla jakosci zycia w dziedzinie fizycznej. Im wyzszy byt
poziom wsparcia tym lepsza byta ocena jakosci zycia — wszystkie korelacje miaty dodatnie
znaki. Korelacje osiagaly co najwyzej przecietny poziom (R nie przekracza 0,50), co
oznaczalo, ze poza wsparciem spotecznym na ocen¢ jakosci zycia wplywato takze wiele
innych czynnikow.

Istnienie powyzszego wsparcia wydaje si¢ wazne w kontek$cie opinii Rakowskiej
[140], ktora wyrdznia dwa podstawowe kierunki oddziatywania rodzicow na dzieci
nieslyszace - przez codzienne kontakty oraz przez intencjonalne zabiegi wychowawcze.
Uwaza si¢, za Jagoszewska [141], ze rodzice to najwazniejsze osoby wspierajgce dziecko
i pomagajace uzyska¢ mu jak najlepszy start w zycie, samodzielno$¢ i funkcjonowanie
w Srodowisku styszacych. Wymaga to jednak, co podkresla Sakowicz-Boboryko [142]
ogromnej determinacji, poswigcenia oraz energii z ich strony.

Wsparcie ze strony dalszej rodziny miato rownie duze znaczenie dla jakosci zycia, co
wparcie ze strony wspotmatzonka. Co wigcej, ten element wsparcia byl nawet istotny dla
oceny jakos$ci zycia w dziedzinie fizycznej. Ocena wsparcia ze strony przyjacioét wplywata na
ocen¢ jako$ci zycia w dziedzinie psychologicznej 1 socjalnej, natomiast wptyw na oceni¢
zycia w dziedzinie somatycznej i sSrodowiskowej byt duzo mniejszy. Im wyzsze byto wsparcie
ze strony przyjaciol, tym lepsza byla ocena jakosci zycia — zwlaszcza w aspekcie

psychologicznym i socjalnym. Kwestia poziomu wsparcia ze strony psychologa nie
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roznicowata jakoéci Zycia rodzicow dzieci z uszkodzonym stuchem. Zadna
z wyszczegblnionych ponizej korelacji nie byla istotna statystycznie, w zwigzku z czym
mozna poprzesta¢ na stwierdzeniu o braku znaczenia wsparcia ze strony psychologa dla
jakosci zycia ankietowanych oséb. Rowniez wsparcie ze strony personelu medycznego nie
miato wigkszego znaczenia dla jako$ci zycia ankietowanych rodzicéw. Jedynie dwie
statystycznie istotne korelacje dotyczyly relacji wsparcia informacyjnego ze strony personelu
medycznego 1 ocen jakos$ci zycia w dziedzinie socjalnego i psychologicznej. Byty to jednak
korelacje o bardzo stabej sile (R nie przekracza 0,20) i ich znaczenie praktyczne jest
w zwigzku z tym niewielkie. Nieco wigksze znaczenie dla jako$ci zycia ankietowanych
rodzicow mialo wsparcie uzyskiwane ze strony nauczycieli. Znamienne statystycznie
korelacje wystepowaty przede wszystkim pomiedzy oceng wsparcia informacyjnego
i komponentami jako$ci zycia oraz rdéznymi miarami wsparcia a oceng jakosci zycia
w dziedzinie socjalnej. Nawet istotne statystycznie korelacje miaty jednak niewielkg site
(najsilniejsza korelacja — R = 0,21 wystgpowata pomiedzy wsparciem emocjonalnym
1 jakoscig zycia w dziedzinie socjalnej), co oznaczato, ze wsparcie ze strony nauczyciela byto
tylko jednym z mniej istotnych czynnikdow wplywajacych na oceng jako$ci zycia
ankietowanych rodzicow

Wielko§¢ wsparcia ze strony pracownika socjalnego nie wplywata w ogoéle na
poczucie jakosci zycia rodzicoOw - zadna z rozwazanych korelacji nie okazata si¢ by¢ istotna
statystycznie

Wsparcie spoleczne ze strony surdopedagoga roznicowato w statystycznie istotny
sposob jakos¢ zycia ankietowanych rodzicow w sferze psychologicznej i socjalnej (istotne jest
wsparcie informacyjne) oraz somatycznej (istotne jest wsparcie instrumentalne). Sita tych
korelacji byta jednak na tyle niewielka, ze ich praktyczne znaczenie wydawato si¢ by¢ czysto
symboliczne. W zwigzku z tym, ogdélnym wnioskiem ptynacym z ponizszego zestawienia
powinno by¢ raczej stwierdzenie braku wplywu wsparcia ze strony superpedagoga na
samopoczucie psychiczne ankietowanych rodzicow .

Gwozdecka [143] uwaza, ze przewlekta choroba, trudnosci w radzeniu sobie
z sytuacjami trudnymi itp. moze wyzwala¢ pozytywne emocje, w tym nadzieje. Pod tym
terminem rozumie si¢ uogoOlniong postawe danej jednostki wobec zdarzen zyciowych,
przejawiajaca si¢ optymizmem oraz wiarg w osiagnig¢cie pozytywnego wyniku podjetych
dziatan [143]. Nadzieja (hope), wedlug Eriksona, za Witkowski [cyt. za 144] , jest
szczegolnym przeswiadczeniem jednostki o dwoch ogolnych i powigzanych ze sobg

wiasciwosciach Swiata: Ze jest on uporzqgdkowany i sensowny oraz Ze jest generalnie
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przychylny ludziom (...) jest podstawq interpretacji zdarzen dziejgcych si¢ w sSwiecie,
zwlaszcza zdarzen przysziych, gdy jednostka probuje przewidzie¢ ich bieg, ocenié¢ go
i oszacowacé swoje w nim szanse”. W sytuacji nowych zdarzen, nadzieja podstawowa
zwigksza gotowos¢ jednostki do podejmowania nowych wyzwan i za Trzebinski [145] jest
tym wigksza, ,.im pewniejsze sq  subiektywne przekonania  jednostki o sensownym
I pozytywnym charakterze rzeczywistego swiata”. Jestto swoiste przekonanie o regularnosci
1 celowosci pewnych zjawisk zachodzacych w $wiecie, a w konsekwencji celowosci Swiata
jako catosci. W literaturze przedmiotu [146, 147] uwaza si¢ w zwiazku z tym, ze nasilenie
nadziei podstawowej moze mie¢ istotne znaczenie dla rozwoju strategii zaradczych u 0sob,
ktore doswiadczaja np. trwalej niepetnosprawnosci.

W badaniu wiasnym matki czgs$ciej miaty wyzsze poczucie nadziei podstawowej, niz
ojcowie.

W przypadku pojawienia si¢ trudnosci w codziennym zyciu, wazng rolg¢ wydaje si¢
odgrywac¢ przekonania o wtasnej skutecznosci (self-efcacy) [148]. Pod tym pojgciem (zgodnie
z teorig spoteczno-poznawczg Bandury) rozumie si¢ oczekiwania, ktore dotycza mozliwosci
poradzenia sobie w roznych sytuacjach oraz osiggnigcia oczekiwanych wynikéw dzigki
wlasnej aktywnosci. Oddziatywajgone na wzorce myslenia, funkcjonowanie emocjonalne,
procesy motywacyjne oraz dokonywane wybory. Na ksztaltowanie skutecznos$ci wiasnej
dziecka wptywaja osiggniecia odnoszone w dzialaniu, w tym do$wiadczenia pomocne, ktore
pochodza z obserwacji innych ludzi, perswazja werbalna innych oséb, a takze pobudzenie
emocjonalne, jakie towarzyszy wykonywanym aktywno$ciom. Jezeli cztowiek nie wierzy
w to, iz jest w stanie uzyska¢ oczekiwane wyniki dzigki wilasnej aktywnosci, posiada
niewielka motywacje do dzialania i wytrwania w obliczu trudnosci [149, 150]. W
ksztaltowaniu si¢ poczucia wilasnej skutecznosci istotng role odgrywaja takze zdolnosci do
samokontroli oddzialywujace na wszystkie powyzsze sfery, co w konsekwencji pozwala
uzyska¢ wigcej osiagnieg¢ we wilasnych dziataniach, pomaga przyswaja¢ wiedz¢ oraz
regulowa¢ stany afektywne i napiecia [151]. Silne poczucie wtasnej skuteczno$ci w radzeniu
sobie z trudnos$ciami ewidentnie zmniejsza podatno$¢ na lek, stres 1 depresje, co ma
szczegodlne znaczenie w funkcjonowaniu spotecznym i emocjonalnym [152, 153, 154].

Poczucie wlasnej skuteczno$ci wyznaczane na podstawie odpowiedzi udzielanych na
pytania zawarte w kwestionariuszu GSES bylo znamiennie wyzsze wsrdd obecnie badanych
ojcow (warto$§¢ prawdopodobienstwa testowego p =0,0174*). Co prawda rdznica
w przecigtnym poziomie nie byla bardzo wyrazista (ok. 0,7 pkt. ,,na plus” dla ojcow

wzgledem matek), ale potraktowanie danych obojga rodzicow jako par powigzanych pozwala
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uzna¢, iz nawet taka niewielka dominacja oceny wlasnej skutecznosci wsrod ojcéw nie byla
przypadkowa. W badanej grupie rodzicow wykazano korelacj¢ jakosci zycia z oceng wlasne;j
skutecznosci - im wyzsza byla punktowa ocena wlasnej, tym wyzsza jako$¢ zycia we
wszystkich wyodrebnionych dziedzinach. Korelacje miaty zblizong sile, ktorg mozna okresli¢
jako stabg lub przecig¢tng. Najstabiej z miarg GSES byla skorelowana ocena jakosci Zycia
w dziedzinie $rodowiskowej (R = 0,31), za$ najsilniej w dziedzinie psychologicznej (R =
0,43).

Z kolei ocena poczucia satysfakcji ze zwigzku matzenskiego w obecnie badanych
rodzinach byta na bardzo podobnym poziomie, niezaleznie od pici rodzica. Co prawda, dla
ogolnej skali KDM-2, oceny te dla poszczegdlnych rodzin byly czesto dos¢ mocno rozbiezne,
ale brak bylo wyraznie ukierunkowanych réznic w opinii ojcéw 1 matek. Ocena jakosSci
zwigzku malzenskiego, byla skorelowana z komponentami jakosci zycia, za wyjatkiem
dziedziny somatycznej. Nieco stabsze byly tez korelacje z dziedzing Srodowiskowa, za$
relatywnie najsilniejsze z dziedzing socjalng. Korelacje byly raczej slabe. Ujemny znak
wspotczynnika korelacji pomiedzy miarg rozczarowania, a miarami jakosci zycia wynikaja
oczywiscie z pejoratywnego charakteru miary rozczarowania.

Badania Kobosko [115] wykazaly, ze satysfakcja malzeniska byta waznym
predyktorem nasilenia objawow depresji u rodzicow dzieci ghuchych i dzieci o typowym
stuchu, a nie jak sagdzono zmienne socjodemograficzne (np. status matzenski) [115].

Cieszy fakt, ze niektore wyniki badan wlasnych sa na poziomie réznic istotnych
statystycznie. Podsumowujac powyzsze rozwazania mozna stwierdzi¢, ze obszar badan nad
rodzing z niepetlnosprawnoscia dziecka, w tym dziecka z uszkodzonym shuchem, nadal jest
otwarty. Analiza wynikéw badan wlasnych oraz innych autorow wskazuje, ze postulaty
dotyczace pracy z rodzing z niepetnosprawnos$cia, budowanie systemu wsparcia szeroko
rozumianego, prowadzenie kampanii informacyjnej na temat niepelnosprawnos$ci, czy tez
udzial 0s6b niepelnosprawnych w spoteczenstwie, s nadal aktualne.

W tym miejscu trzeba podkreslié, ze rozwoj emocjonalno-spoteczny dziecka
z zaburzeniami stuchu jest tak samo wazny, jak rozwoj intelektualny i rozw6j mowy ustnej.
Sprzyja temu ewidentnie peilna akceptacja dziecka z zaburzeniem stuchu. Z kolei
zmniejszeniu ryzyka wystepowania u tych dzieci probleméw emocjonalnych, sprzyja
wykorzystywanie we wczesnym okresie rozwoju jezyka migowego. Umiejetno$¢ takiego
komunikowania bedzie sprzyjata prawidtowemu ksztattowaniu osobowosci dziecka, a to
z kolei przyczyni si¢ do podniesienia jego poziomu funkcjonowania spolecznego oraz

zwigkszenia aktywnosci w spotecznosci ghuchych, jak i w srodowisku ludzi styszacych.
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W podsumowaniu warto poruszy¢ kwesti¢ ograniczen obecnego badania. Wyniki
badan wykazaly, ze duzy odsetek rodzicow byt zadowolony z komunikacji z dzieckiem,
podczas gdy blisko jedna trzecia dzieci miato gleboki ubytek stuchu, zaledwie 5% rodzicow
znalo jezyk migowy, a gldwna metoda porozumiewania byla mowa. Powstaje w zwigzku
z tym pytanie, na ile obiektywne, a na ile subiektywne sa odczucia rodzicow w kwestii
satysfakcji w komunikacji z dzieckiem? Niepokojacy jest takze fakt, iz rozdano 440.
kompletéw materiatow, natomiast do analizy wykorzystano dane od 106. rodzin. Biorac pod
uwage duzg réznice pomiedzy liczbg ankiet rozdanych, a liczba ankiet otrzymanych, warto w
przysztosci przemysle¢ sposdb motywacji rodzicow do brania udziatu w podobnych
badaniach oraz uksztattowania w nich poczucia, ze ich opinia jest istotna i moze wptywac na
poprawe systemu opieki nad rodzing.

Nie udato si¢ takze dokona¢ bardziej doglgbnej dyskusji w aspekcie wynikow innych
autoréw odnosnie nadziei podstawowej, oceny wtasnej skutecznosci, czy relacji matzenskich,
poniewaz takie badania nie byly prowadzone w grupie rodzicow dzieci niedostyszacych.

Praktycznym aspektem rozprawy doktorskiej jest opracowanie wytycznych
utatwiajgcych przygotowanie rodzicow do racjonalnej opieki nad dzieckiem z uszkodzonym
stuchem.

Nie mniej dzigki temu, Ze w obecnej pracy badano jednoczasowo obydwoje rodzicow,
mozna bylo dokona¢ porownania odpowiedzi ankietowanych matek 1 ojcow dzieci
z uszkodzeniem stuchu na pytania z autorskiej czesci ankiety i dokonaé¢ oceny istotnosci
r6éznic w rozkladzie ich odpowiedzi.

Uzyskany materiat badawczy pozwolil takze na weryfikacj¢ postawionych wczesniej
hipotez. Tak wysoki poziom ich potwierdzenia $wiadczy o ich trafnos$ci. Natomiast te
aspekty, ktorych nie udato si¢ zweryfikowac¢, moga by¢ przedmiotem dalszej poglebionej
analizy i badan, bo jak twierdzit Michael Dell ,, To ciekawos¢ i szukanie nowych mozliwosci

pomagajq nam wytycza¢ nowe drogi. Zawsze istnieje mozliwos¢ zrobienia czegos inaczej”.
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WNIOSKI

Na podstawie przeprowadzonych badan, wysuni¢to ponizsze wnioski:

1. Wykazano istotnie statystycznie czestsze dostrzeganie przez matke niz przez ojca
probleméw zwigzanych z wychowywaniem dziecka z uszkodzonym shuchem,
w kontakcie z nim i w organizacji zycia rodzinnego.

2. Nie stwierdzono znamiennych statystycznie réznic w opiniach ankietowanych matek
1 ojcow w kwestii oceny dostepu 0sob gluchoniemych do zycia spotecznego,
a wykazano je w lepszym postrzeganiu przez matki aktywnosci w zyciu zawodowym.

3. Matki dzieci relatywnie czeSciej za szczgScie w zyciu uznawaly warto$ci zwigzane
z rodzing, za$ ojcowie - stalg prace i kwesti¢ wysokich zarobkow.

4. Jedynie w przypadku dziedziny psychologicznej wykazano roznice (zblizone do
poziomu znamienno$ci statystycznej), w ocenie jakosci zycia pomiedzy matka
i ojcem.

5. Nie stwierdzono znamiennych statystycznie roznic pomi¢dzy poziomem zadowolenia
z zycia matek 1 ojcow.

6. Wyzsze poczucie nadziei podstawowej przejawiaty matki, a ojcowie wyzsze poczucie
wlasnej skutecznosci.

7. Stwierdzono brak statystycznie istotnych réznic pomigdzy oceng przez matki i 0jcoOw
wsparcia ze strony wspoOlmalzonka, najblizszej rodziny i pracownika socjalnego,
a wykazano rdéznice w postrzeganiu wsparcia emocjonalnego ze strony przyjaciot,
Wsparcia informacyjnego, emocjonalnego 1 ogdlnego ze strony psychologa, wsparcia
we wszystkich kategoriach za wyjatkiem wsparcia warto$ciujgcego ze strony personelu
medycznego, wsparcia informacyjnego ze strony nauczycieli oraz wsparcia
informacyjnego, instrumentalnego i emocjonalnego ze strony surdopedagoga.

8. Wykazano wplyw na oceng¢ jako$ci zycia wsparcia ze strony wspotmatzonka i dalszej
rodziny - we wszystkich jej dziedzinach, ze strony przyjaciél - w dziedzinie
psychologicznej i socjalnej, mniejszy w somatycznej i Srodowiskowej, ze strony
personelu medycznego - w dziedzinie socjalnej i psychologicznej (wsparcie
informacyjne), ze strony nauczyciela - w dziedzinie socjalnej, psychologicznej
i $rodowisku (wsparcie informacyjne) i w dziedzinie emocjonalnej (wsparcie
emocjonalne i ogdlne), a ze strony surdopedagoga —w dziedzinach psychologicznej

i socjalnej (wsparcie informacyjne) oraz somatycznej (wsparcie instrumentalne).

134



9. Jakosci zycia badanych rodzicow nie roznicowat poziom wsparcia ze strony psychologa
oraz pracownika socjalnego.

10. Im wyzsza byla jako$¢ zycia rodzicow, tym wyzsza byla ocena satysfakcji z zycia,
ocena wilasnej skuteczno$ci oraz ocena jakosci zwigzku malzenskiego (za wyjatkiem

dziedziny somatycznej), ale byty to korelacje raczej stabe.
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Wytyczne ulatwiajace przygotowanie rodzicow do racjonalnej

WYTYCZNE ULATWIAJACE PRZYGOTOWANIE RODZICOW DO
RACJONALNEJ OPIEKI NAD DZIECKIEM Z USZKODZONYM SLUCHEM

Drziecko jest chodzgcym cudem,
jedynym, wyjgtkowym i niezastgpionym.

Phil Bosmans

Czas oczekiwania na dziecko jest w wigkszosci rodzin okresem pigknym, za$
narodziny dziecka - wydarzeniem bardzo oczekiwanym. Po urodzeniu dziecka przez wiele lat
rodzice skupieni sg na jego wychowaniu, na zaspakajaniu jego potrzeb oraz stwarzaniu
warunkéw do wszechstronnego rozwoju. Czasem jednak moze to by¢ okres roznych stresow
1 napie¢, jak ma to miejsce w sytuacji, kiedy na $wiat przychodzi dziecko z uszkodzonym
stuchem.

Narodziny niestyszacego dziecka sa dla jego rodzicow zwykle wielkim wstrzasem,
poniewaz ,, gluchota jest czyms obcym, nieznanym, wzbudzajgcym niecheé, czasem lek” [35].
W przypadku styszacych rodzicow ich dziecko z uszkodzonym stuchem, szczegoélnie na
poczatku ich drogi rodzicielskiej, jest dzieckiem niepelnosprawnym, pozbawionym w r6znym
zakresie mozliwos$ci kontaktu ze §wiatem.

Jak zatem przygotowa¢ rodzicow do racjonalnej opieki i wychowania dziecka
z uszkodzonym stuchem, aby mogli realizowa¢ si¢ jako rodzice?  Przeslanek do
przygotowania rodzicow do racjonalnej opieki nad dzieckiem z uszkodzonym stuchem
dostarcza analiza okresow w przezyciach rodzicow po uzyskaniu informacji

o niepetnosprawnosci dziecka.

Tabela LXXIV. Potrzeby rodzicow w zalezno$ci od okresu po uzyskaniu informacji
o niepelnosprawnosci dziecka — opracowanie wlasne na podstawie [64]

Okres po uzyskaniu Charakterystyka okresu Potrzeby
informacji o niepelno- rodzicow
sprawnosci dziecka

e jest bezposrednio po informacji, ze | o informacji,
dziecko jest niepelnosprawne/chore | o wsparcia

Okres I nie bedzie rozwijaé @ si¢ emocjonalnego,
szoku prawidlowo, e umiejetnosci radzenia
e pojawiajg si¢ silne  emocje sobie z emocjami i
(zalamanie,  zal, rozpacz, stresem.

bezradno$¢, poczucie krzywdy),
e ujawniajg si¢  niekontrolowane
reakcje emocjonalne np. pflacz,
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agresja stowna, reakcje i stany
nerwicowe np. zaburzenia snu,
taknienia, stany Igkowe,

zaburzenie  wzajemnych relacji
mig¢dzy rodzicami oraz do chorego
dziecka.

Okres kryzysu
emocjonalnego

nadal utrzymuje si¢ przezywanie
negatywnych  emocji  (rozpacz,
bezradnos$¢, przygnebienie),

brak pogodzenia si¢ z
niepetnosprawnoscia dziecka,
zawod 1 poczucie niespetnionych
nadziei,

moze by¢ takze poczucie winy,
pesymistyczna ocena przysztosci
dziecka,

silne  przezywanie  problemow
wlasnych oraz rodziny moze
wywola¢ agresje¢ w ich wzajemnych
kontaktach,

bunt i wrogos¢ wobec najblizszego
otoczenia,

bardzo czegsto wystepuje zjawisko
odsuwania si¢ ojca od rodziny,
izolowanie si¢ od jej spraw,
ucieczke ~w  alkohol,  prace
zawodowa lub spoteczng, badz
nawet  calkowite  opuszczenie
rodziny.

edukacji na temat
uszkodzenia stuchu,
wytworzenia
umiejetnosci  radzenia
Z emocjami,
umiejetnosci
podtrzymywania
relacji.

Okres pozornego
przystosowania
si¢ do sytuacji

rodzice podejmujg nieracjonalne
proby radzenia sobie z sytuacja
wychowania chorego/
niepelnosprawnego dziecka,

brak pogodzenia si¢ z
niepelnosprawnoscia dziecka,
podwazanie trafnosci uzyskanej
diagnozy, ponawianie jej w roznych
placowkach,
szukanie
sytuacji.

winnych  zaistniatej

edukacji na temat
uszkodzenia stuchu,
wyrobienia
umiej¢tnosci  radzenia
Z emocjami,
umiejetnosci podtrzy-
mywania relacji.

Okres
konstruktywnego
przystosowania
si¢ do sytuacji

analizowanie problemu pod katem
pomocy dziecku,

poszukiwanie informacji na temat
prawdziwych przyczyn choroby
dziecka, jej konsekwencji, metod
postepowania,

dostrzeganie postepoéw dziecka oraz
doswiadczanie z tego tytulu
satysfakcji i radosci.

poznania metod Kko-

munikacji z dziec-
kiem,

podjecia decyzji o
wyborze  odpowied-

niej placowki oswia-
towej dla dziecka,
samorealizacji jako
rodzice.
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Z powyzsze] analizy wynika, ze w pierwszym okresie po uzyskaniu informacji o
niepelnosprawnosci dziecka rodzice potrzebuja przede wszystkim wsparcia emocjonalnego,
pomocy w zmierzeniu si¢ z silnymi emocjami i poczuciem, ze ich dotychczasowe zycie
ulegto zniszczeniu.

Dopoki rodzice nie bedg w stanie poradzi¢ ze swoimi emocjami i oceni¢ sytuacji,
w ktorej sie znalezli, nie mozna oczekiwa¢é od nich racjonalnej opieki nad dzieckiem.

Nie ulega watpliwosci fakt, ze niepelnosprawnos¢ stuchowa dziecka dostownie
,Wywraca zycie rodzinne do gory nogami”, w zwiazku z czym rodzice i pozostali cztonkowie
rodziny powinni by¢ edukowani w zakresie pozadanych zachowan w stosunku do
niepetnosprawnego dziecka.

Jak wynika z modelu Medalie [75] bliscy maja do wykonania szereg zadan, ktore
powinny dziecku pomdc w przystosowaniu si¢ do sytuacji choroby oraz w przezwyciezeniu
jej skutkow.

Problemem, z ktorym musza zmierzy¢ si¢ styszacy rodzice dzieci z uszkodzonym
stuchem, jest zaburzona komunikacja z wtasnym dzieckiem.

W opinii Szczepankowskiego [35] ,,(...) najtrudniejszy do zaakceptowania wydaje sie
specyficzny sposob porozumiewania si¢ o0sob niestyszqcych — jezyk migowy. Rodzicom
niestyszgcego dziecka moze ten manualny jezyk wydawac sie na pozor czyms prymitywnym,
wzbudzacé obawe, Ze ich dziecko w przysziosci zostanie skazane na sposob komunikowania sig¢

z otoczeniem, ktorego nikt wokot nie zna.”

Tabela LXXV. Zadania rodziny dziecka z uszkodzonym stuchem sprzyjajace
przystosowaniu si¢ do aktualnej sytuacji — opracowanie wlasne

Model Medalie Zadania wobec dziecka z uszkodzonym
— zadania stluchem
e adaptacja do szeregu dzialan leczniczych, | e prawidtowa pielegnacja dziecka,
jakie nalezy wykonywa¢, zwalczajac e profilaktyka chor6b uktadu oddechowego,
chorobe lub jej skutki e prawidtowa pielegnacja aparatow stuchowych.
e nauka, jak zapobiegaé zaostrzeniom e nauka wykorzystywania resztek stuchu
objawow chorobowych — nawrotom (wychowanie lub trening stuchowy),

e nauka metod komunikacji z dzieckiem,

e zaspokajanie potrzeb rozwojowych dziecka.

e podtrzymanie i staranne kultywowanie,

jak to tylko mozliwe, obyczajéw, Swiat

i rytualéw rodzinnych, w miare moznosci
z udzialem os6b spoza Scislego systemu

rodzinnego, by chory nie uczut si¢
odtracony

e wlgczenie dziecka w zycie rodzinne
(organizacja 1 wudziat w uroczystosciach
rodzinnych),

e wdrazanie dziecka do udzialu w zyciu
spolecznym (spacery, wycieczki, wspolne
wyjazdy).
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e rozumienie przez pozostalych cztonkéw e wigczenie pozostatych czionkéw rodziny do
rodziny istoty choroby, jaka dotknela pielegnacji dziecka,
jednego sposréd nich, a takze e edukowanie rodziny na temat uszkodzenia
prawdopodobnych zmian i komplikacji, stuchu,
jakie z niej moga wynikna¢ e uczenie rodziny sposobu  komunikacji
z dzieckiem
e Umiejetno$¢ zaangazowania wplywow e wiedza na temat instytucji i organizacji
zewnetrznych wowczas, gdy jest to dziatajacych na rzecz osob z uszkodzonym
potrzebne i towarzyszaca temu stuchem,
umiejetnos$é przeksztalcania swojej e budowanie $wiadomosci prawnej rodziny
struktury wewnetrznej dziecka,
e pozyskiwanie dodatkowych funduszy
rehabilitacje i zakup sprzetu
e wspieranie emocjonalne chorego. e towarzyszenie dziecku w zyciu codziennym,
e uczenie radzenia w sytuacjach trudnych,
e skuteczna komunikacja

Bardzo trafnie problemy i dylematy styszacych rodzicow niestyszacych dzieci opisuje
Sacks, poruszajac bardzo istotny problem jakim jest poczucie tozsamos$ci kulturowej oraz
potencjalnego funkcjonowania ich dziecka w spotecznosci ghuchych [155]. Tylko calosciowa
i rzetelna wiedza dotyczaca metod komunikacji z dzieckiem z uszkodzonym sluchem
uswiadomi rodzicom, Ze ich dziecko ma szanse na normalny rozwdj. Cenng wskazowke
przekazat Szczepankowski [35],stwierdzajac, Ze:
o . Im wczesniej rodzina otrzgsnie si¢ i zacznie dziataé konstruktywnie, tym lepiej dla
dziecka i jego rozwoju osobowego ™
o, Chcgc, aby dziecko niestyszqgce miato wyksztatlcone takie cechy osobowosci, jak:
» samodzielnosc,
odpornos¢ emocjonalna,
samoakceptacja,
optymizm,

aby posiadato gotowos¢ do komunikowania sie z otoczeniem,

YV V V V V

aby potrafito si¢ z nim komunikowad,

» aby potrafilo z nim wspotdziataé i przejawiaé zachowania prospoteczne,
rodzice powinni - na wlasne i swego dziecka potrzeby -sta¢ si¢ specjalistami w dziedzinie
surdopedagogiki, ale i nie zapomnieé, ze sq rodzicami.”

Kolejnym kluczowym obszarem waznym dla przygotowania rodzicoéw do racjonalnej

opieki nad dzieckiem z uszkodzonym sluchem jest przeprowadzenie ich przez pelna

diagnoze dziecka. Na pelng diagnozg sktadajg sie:
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e diagnoza medyczna,
e diagnoza psychologiczna,
e diagnoza logopedyczna,

e diagnoza pedagogiczna.

Tabela LXXVI. Etapy pelnej diagnozy dziecka z uszkodzonym sluchem — opracowanie
wlasne na podstawie [35]

Etapy diagnozy Informacje wynikajace z diagnozy
istotne dla edukacji rodzicow

Diagnoza medyczna wiek, stopien I rodzaj uszkodzenia stuchu,
przyczyny i lokalizacja uszkodzenia,
mozliwosci ewentualnego leczenia,

mozliwosci zastosowania urzadzen technicznych.

Diagnoza psychologiczna

poziom rozwoju psychoruchowego dziecka,
wykluczenie/podejrzenie  uszkodzenia centralnego
uktadu nerwowego,

e ocena wzajemnych relacji w rodzinie,
e ocena postaw rodzicielskich,

e ocena motywacji cztonkow rodziny do wspotdziatania
w procesie rewalidacji.

Diagnoza logopedyczna e ocena aktualnego stanu komunikowania si¢ dziecka z
otoczeniem,
e wskazanie adekwatnego do mozliwosci dziecka
sposobu porozumiewania sie.

Diagnoza pedagogiczna e przedszkole: okreslenie mozliwosci przyswajania
czytania i pisania,

e ocena dojrzatosci szkolnej,

e szkota: ocena stopnia przyswajania wiedzy.

Nie mozna tez poming¢ kwestii szeroko rozumianej edukacji rodzicow dziecka
z uszkodzonym shuchem. Podstawowe informacje otrzymuje si¢ z peinej diagnozy, ale to
zaledwie tzw. wierzchotek gory lodowej. Dopiero w momencie, kiedy rodzice wraz
z dzieckiem trafig do specjalistow, czy tez do osrodka rehabilitacji, bedg poznawac ,,nowy
stownik”, nowe potrzeby dziecka dotyczace uszkodzenia stuchu, rehabilitacji, rozumienia
procesu mowienia/stuchania, poznaja na czym polega rehabilitacja stuchu i mowy i1 nauczg si¢
jak patrze¢ na rozwoj dziecka z uszkodzonym stuchem.

Kluczowe jest dla rodzicow dostrzezenie, ze dziecko nie rozni si¢ specjalnie od swoich
rowiesnikow oraz u§wiadomienie im, ze poza uszkodzonym stuchem dziecko ma prawidtowo
funkcjonujace zmysty: wzrok, dotyk, smak, wech, odczuwa wibracje, ciepto-zimno i itp.

Powinni  wiedzie¢, ze dziecko szybko uczy si¢ wykorzystywaé ,zdrowe”  zmysly
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w zabawach - uczy si¢ np., ze wzrok pomaga mu w poznawaniu $§wiata (staje si¢ bardziej
spostrzegawcze, zwraca uwage na roznice, szczegoty).

Che¢¢ umozliwienia dziecku jak najpehlniejszego rozwoju moze spowodowac, ze
treningi i rehabilitacja zdominujg Zycie codzienne.

Rodzice dziecka z uszkodzonym stuchem powinni:

» obserwowaé swoje dziecko pod katem nabywania ,kompetencji rozwojowych”:
podnoszenie gtowki, siadanie, chwytanie, pierwszych krokow. Ta obserwacja bedzie
wazna w ocenie rozwoju psychoruchowego, czy przebiega on prawidtowo,

» przetamywac obawy, czy do swojego dziecka majag mowié, czy moga $piewac,

» zachowac¢ rownowage mig¢dzy terapig dziecka a jego wychowaniem,

» Dby¢ przygotowani na to, ze ich dziecko z uszkodzonym stuchem be¢dzie tak, jak inne
dzieci dazyto do samodzielno$ci, do zaznaczania swojej odrebnosci, bedzie buntowato
sie. Nalezy jednak pamietaé, aby za bardzo dziecka nie wyrecza¢ ani nadmiernie nie
chronié, bo to ograniczy rozwoj dziecka,

» mnauczy¢ sie, zeby w zyciu codziennym positkowaé si¢ mimika, gestami, czy
rysunkami.

Podobnie, jak w wychowaniu dziecka styszacego, wazne jest stawianie granic, co
sprzyja budowaniu poczucia bezpieczenstwa.

Dobrze jest, aby rodzice dziecka z uszkodzonym stuchem mieli §wiadomo$é, ze u ich
dziecka procesy poznawcze (myslenie, pami¢é, uwaga) rozwijaja si¢ troche inaczej,
niz u dzieci styszacych, co wynika ze specyfiki spostrzegania. Lepiej rozwija si¢ pamigé
wzrokowo - ruchowa, analiza i zwracanie uwagi na szczeg6ly, a trudniej jest im uogdlnia¢
pewne sprawy/zdarzenia (myslenie logiczne i1 abstrakcyjne bedzie bezposrednio zwigzane
Z rozwojem mowy).

Kolejng potrzeba rodzicodw jest nabycie umiejetnosci wprowadzania dziecka w $wiat
dzwi¢kéw, co nabiera szczegdlnego znaczenia w sytuacji, kiedy naturalna droga, tj. droga
stuchowa jest w réznym stopniu zaburzona. W tym zakresie pomocna be¢dzie edukacja
w zakresie dzialania aparatow stuchowych lub implantéw $limakowych, czyli najczescie]
uzywanych protez stuchowych wspomagajacych stuch, ale jego nie przywracajacych.
Prawidtowo dobrana proteza stuchowa pomaga dziecku zaspokoi¢ potrzeby komunikacyjne,
poznawcze 1 emocjonalne, ale pamigta¢ nalezy, ze zaakceptowanie przez dziecko protezy
stuchowej wymaga nieraz czasu. W zwigzku z tym prowadzenie wychowania stuchowego na
poczatku nie jest proste, bo wymaga umiej¢tnosci §wiadomego wykorzystanie dzwickow

z otoczenia, dzwickow mowy, czy muzyki w pracy z dzieckiem. Niezbednych wskazdéwek
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w tym zakresie dostarcza rodzicom zwykle surdologopeda. W miar¢ kolejnych ¢wiczen
dziecko rozwija $wiadomo$¢ dzwigkoéw, uczy sie je lokalizowaé, rozrozniaé, po to aby
nauczyc¢ si¢ przetwarza¢ informacje w procesie komunikacji.

Generalnie nalezy pamigtaé, ze jezeli wszystko powyzsze bedzie przebiegalo
w atmosferze miloéci, akceptacji potaczonej z poczuciem bezpieczenstwa, dziecko
z uszkodzonym stuchem z uszkodzonym stuchem ,,rozkwitnie”.

Poczucie bezpieczenstwa dziecku moga da¢ rodzice, ktorzy sami czujg si¢
bezpiecznie, ale jest to mozliwe tylko wtedy, kiedy maja oni poczucie, ze radzg sobie z
sytuacja, w ktorej aktualnie si¢ znajdujg. Z wczesniejszych rozwazah wynika, jak wiele
trudnosci muszg pokona¢ rodzice dziecka z wadg stuchu, aby w sytuacji jego
niepetnosprawnosci stuchowej czu¢ si¢ bezpiecznie.

Poruszane juz byto zagadnienie szeroko rozumianej edukacji rodzicow dziecka z wada
stuchu. Skuteczno$¢ jej bedzie zalezna od stopnia zrozumienia przekazywanych informacji.

Rodzice dzieci niepelnosprawnych juz na etapie diagnozy, wskazuja w badaniach, ze
Lhajezescief otrzymujge diagnoze od specjalistow, rodzice czujq sie Zle traktowani, a chwile te
zapamietujq jako traumatyczne. Wigkszos¢ rodzicow czuje sie po takim spotkaniu
niedoinformowana. Rodzice skarzq sie tez na agresywny sposob przekazywania diagnozy oraz
wartosciowanie informacji — przekazywanie jej jako czegos strasznego” [18].

Mozna by wyciagna¢ wniosek, ze juz od poczatku rodzice doswiadczajg trudnosci
niezaleznych od nich w przygotowaniu si¢ do racjonalnej opieki nad swoim dzieckiem
z uszkodzonym stuchem.

Skrajnie odmiennej postawy w traktowaniu rodzicow dzieci z uszkodzonym stuchem,
mozemy doszukac si¢ w ,,Listach o wychowaniu dziecka z wada stuchu” [156] opracowanych
w Klinice Johna Tracy w Los Angeles, w osrodku zajmujacym si¢ rehabilitacja dzieci
niestyszacych w wieku przedszkolnym oraz ksztatceniem ich rodzicow.

Materiaty te sa opracowane w sposob przystepny, ale co najwazniejsze mozna w nich
odnalez¢ troske o rodzicow.

Analiza listow stala si¢ inspiracja do ponizszego zestawienia, ktore taczy w sobie
zagadnienia zwigzane z ogolnym rozwojem dziecka z wada stuchu oraz skuteczne metody
pobudzania rozwoju mowy dzwigkowej i jezyka ojczystego u dziecka z uszkodzonym
narzadem shtuchu.

Wskazowki te sg bardzo konkretne i praktyczne i moga by¢ cenne dla rodzicow.
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Tabela LXXVII. Zestawienie podstawowych wskazéwek dla rodzicow dzieci z
uszkodzonym stuchem zebranych z ,,Listow o wychowaniu dziecka z wadg sluchu” —
opracowanie wlasne — zdjecia zamieszczone w tabeli udost¢pnione pod Licencja
Pixabay, pozwalajaca na uzycie ich bez pytania i bez przypisywania autorstwa, nawet w
celach komercyjnych (https://pixabay.com/pl/)

Najwazniejszy jest wszechstronny rozwdj dziecka.

Najpierw dziecko komunikuje si¢ bez stéw. Porozumiewanie
si¢ bez stow dzieli si¢ na kategorie:
e 7adania (gdy dziecko jest gtodne, gdy ma mokro lub
chce zwroci¢ uwage),
e protesty (gdy czego$ nie chce),
e prosby (dla uzyskania aprobaty),

e odpowiedzi (usmiechasz si¢ — otrzymujesz usmiech),
e opisy, nasladownictwo, pytania.
Niemowle z uszkodzonym stuchem wymaga, aby czesciej |

wiecej do niego mowic.

W pierwszych tygodniach zycia niemowle reaguje na nieliczne

bodzce:

jaskrawe $wiatlo,

glo$ny dzwigk,

zbyt wysoka lub niskg temperature,

e czulo$¢ rodzicow.

Moéwmy do dziecka w roznych sytuacjach, przerywajmy

czynnosci kiedy dziecko na nas patrzy.
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Nazywajmy przedmioty, czynnosci ich cechy.
Zastané6wmy si¢ jakich stow | zwrotéw uzywamy czgsto

zwracajac si¢ do dziecka.

Gdy dziecko gaworzy i wydaje dzwigki, powtarzajmy mu takie

same dzwigki.

Pamietajmy, ze zabawa dla dziecka zawsze jest forma uczenia

sie.

Codziennie rano po skontrolowaniu stanu aparatu stuchowego,
zaktadajmy go dziecku i méwmy co robimy.

Niestyszace dziecko z aparatem stuchowym zaczyna
rozpoznawa¢ Kilka znanych dzwigkow, lubi dzwiek, kiedy go
uslyszy oraz odczucie swojegogtosu.

Chronmy jednak dziecko przed gtosnymi dzwigkami.

Codzienne sytuacje (positki, ubieranie, kapiel) ksztattujg jezyk.
Powtarzanie tych samych zwrotéw w okreslonych sytuacjach
wywola po pewnym czasie reakcje dziecka.

Wypowiadajmy imi¢ dziecka zawsze kiedy na nas patrzy, w

takiej samej formie.

Cwiczmy pozostate zmysty dziecka.
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Dziecko niestyszace, tak jak inne dzieci, nasladuje to co widzi,

styszy i czuje.

Gdy dziecko zaczyna si¢ porusza¢ badzmy blisko, gotowi do

pomocy, Kiedy sygnalizuje, ze ma trudnosci.

Moéwmy w sposob naturalny, bezposrednio do dziecka.
Moéwmy krotkimi, petnymi zdaniami i jezeli jest taka potrzeba
powtarzajmy je.

Czytajmy dziecku ksigzeczki. Przygotowujmy ksigzeczki

tematyczne — beda one zrodtem uczenia si¢ i przyjemnosci.

Chwalmy osiagnigcia dziecka.

Uczmy dziecko okreslonego porzadku dnia.

Wiele cennych, konkretnych ,,przepiséw” mozna znalez¢ na stronie John Tracy Clinic.
Ponizej zamieszczam przyktad opracowania ze strony internetowej kliniki z dziatu Pomysty

i porady dla rodzicow dzieci z ubytkiem stuchu:
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Jasna komunikacja z malymi dzie¢mi z utrata stuchu: wskazowki dla domu

Identyfikowanie sposobdéw pomagania dzieciom w pomySlnym komunikowaniu si¢

jest kluczem do tego, aby staty si¢ bardziej pewne siebie oraz ,,uzywaly wiecej jezyka”.

Niezaleznie od tego, czy dzieci rozmawiaja, pisza, czy uzywaja innych metod komunikacji,

komunikacja si¢ wydaje trudna.

W celu ulepszenia rodzinnych interakcji, nalezy rozwazy¢ skorzystanie z ponizszych

wskazowek, opracowanych na podstawie wytycznych Communicating Clearly with Young
Children with Hearing Loss [157]:

1.

10.

11.

12.

13.

W celu zwigkszenia odbioru dzwiekow 1 obrazow dziecka, nalezy pozosta¢ w odlegtosci
90-150 cm od dziecka.

W celu wspolnej komunikacji przez caly dzien nalezy rozmawiaé, $piewaé i czytac
dziecku.

Aby moéc bawi¢ si¢ razem 1 rozmawia¢ o tym co si¢ robi nalezy zwrdci¢ uwage na
zainteresowania dziecka.

W przypadku jezeli dziecko korzysta z aparatu stuchowego lub implantu §limakowego,
nie nalezy wylacza¢ go w godzinach czuwania.

Aby dziecko lepiej styszato i widziato, powinno si¢ trzymaé obudzone dziecko
w pozycji blisko twarzy.

Aby dziecko styszalo Twoj glos i widziato Twoja twarz, nalezy zej$¢ na poziom oczu.
Aby zilustrowa¢ swoje emocje (np. zaskoczenie), powinno si¢ uzywaé typowych
wyrazow twarzy.

Aby zilustrowaé swoje zamiary (np. chodz tutaj), nalezy dodawac naturalne gesty.

Aby by¢ pewnym, ze cata wiadomos$¢ zostata przekazana. (np. zawotlaj jego imie, wejdz
w jego pole widzenia, pomachaj r¢ka), powinno si¢ zwrd¢ uwage dziecka przed
interakcja.

Aby zmniejszy¢ hatas, trzeba odsuna¢ si¢ z dzieckiem od zmywarki, mtynka do kawy,
klimatyzatora itp.

Aby zmniejszy¢ halas na zewnatrz (szczego6lnie w samochodach, w ktorych generowany
jest hatas wiatru) — trzeba zamykac¢ okna.

Powinno si¢ unika¢ polaczen z telefonami glosnomowigcymi, poniewaz ich sltaby
dzwigk zmniejsza czysto$¢ komunikacji.

Aby poprawi¢ interakcje migdzy grupa, nalezy siada¢ w okregu.
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14. W celu zapewnienia niezaleznosci 1 bezpieczenstwa dziecka trzeba zainstalowac
alarmy przeciwpozarowe/dymowe/zegarowe ze $wiatlami lub wibracjami.

15. Jeszcze zanim dziecko zacznie czytac, trzeba dotaczy¢ podpisy do ogladania telewizji,
wideo i Internetu.

16. Nalezy rozmawia¢ z innymi rodzicami dzieci z ubytkiem stuchu i spotykaé sig
z osobami gluchymi lub stabostyszacymi, poniewaz moga oni dzieli¢ si¢ praktycznymi

przyktadami i pozytywnymi doswiadczeniami.

Jasna komunikacja z malymi dzie¢mi z utrata stuchu: wskazowki dla szkoly

Pomaganie personelowi w okresleniu najlepszego sposobu komunikacji, z ktorego
korzysta dziecko, jest kluczem do sukcesu w szkole i poprawy komunikacji kazdego dziecka
z ubytkiem stuchu.

Warto rozwazy¢ ponizsze pomysty tworzenia bardziej dostgpnego Srodowiska dla
calej klasy, opracowanych na podstawie Communicating Clearly with Young Children with
Hearing Loss [157]:

1. Aby wzmocni¢ stuchowy i wizualny odbiér mowy nalezy pozostaé¢ w odlegtosci 90-

150 cm od ucznia.

2. Rozmowa z dzieckiem powinna by¢ prowadzona w normalnym tempie, bez
wyolbrzymiania stow i/lub mimiki twarzy.
Jesli uczen wydaje si¢ nie rozumie¢ co si¢ mowi, trzeba powtorzy¢ komunikat.
Powinno uzywac si¢ zdan pelnych i pytan otwartych, a unika¢ odpowiedzi ,,tak/nie”.

Aby zachgci¢ uczniéw do odpowiedzi, trzeba odczekac i da¢ im na nig czas.

o 0~ w

Aby uczen mogt szybko znalezé zZrodlo informacji, nalezy wskaza¢ mu osobg

mowiaca.

7. Aby uczen wszystko zrozumiat, trzeba, zanim udzieli odpowiedzi, powtdrzy¢ pytanie.

8. Aby uczen mogh spehi¢ stawiane mu wymagania, nalezy da¢ mu wskazowki
obrazkowe lub pisemne.

9. Przed rozpoczeciem zadania przez ucznia, powinno mu si¢ przekaza¢ uczniowi
wszystkie informacje, bez niepotrzebnych komentarzy.

10. Do wykorzystywanych prezentacji multimedialnych, nalezy dotaczy¢  pisemne
streszczenia lub podpisy.

11. Aby uczen miat peten, dobry widok, powinno si¢ ustawi¢ krzesta w potkolu.

12. Aby zapobiec nadmiernemu o$wietleniu, powinno unika¢ si¢ stania z uczniem przed

oknami, $wiattami lub otwartymi drzwiami.
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13. Nalezy ograniczy¢ hatas w tle, zamykajac drzwi i wylaczajac nieuzywany sprzet.

14. Trzeba uswiadomi¢ sobie, ze poziomy dzwieku w wysokich i duzych pomieszczeniach
mogg zaktocaé stuchanie.

15. Powinno si¢ opanowa¢ metody udzielania wsparcia na zajeciach oraz w zadaniach
domowych, wykorzystujac do tego zréznicowana technologie.

16. Poniewaz poszczegdlne osoby majg wiasne preferencje, w celu zidentyfikowania
przydatnych strategii w kontaktach z uczniem, nalezy porozmawiac¢ z nim, wszystko
wyjasni¢, a to spowoduje, ze uczen bedzie miat okazje nauczy¢ si¢ samoobstugi oraz
rozwigzywania Swoich problemow.

Badania wtasne, ktore sa przedmiotem tej pracy wykazaty migdzy innymi, ze wsparcie
ktorego doswiadczaja w roznych obszarach rodzice dzieci z uszkodzonym stluchem jest
niewystarczajace.

Dopoki nie bedzie systemu skutecznej opieki nad rodzing dzieci z wada shuchu,
dopoty wszyscy specjalisci pracujacy z tymi rodzinami sg odpowiedzialni za to, aby
przygotowac rodzicéw do racjonalnej opieki nad swoim dzieckiem. Droga, ktorg przemierzaja
rodzice ze swoimi dzie¢mi z wada shuchu nie jest prosta i fatwa. Potrzeba ogromu wiedzy
i umiejetnosci, aby wprowadzi¢ dziecko z uszkodzonym stuchem do $wiata, w ktorym zyjemy
1 wychowa¢ osobe §wiadoma, niezalezng, samodzielng i odpowiedzialng za siebie 1 innych.
Zadaniu temu mogg sprostac¢ jedynie dobrze przygotowani rodzice.
U kazdego dziecka proces uczenia si¢ zaczyna si¢ od urodzenia, a pierwsze lata sq
najwazniejsze dla tego procesu. Jest to okres nasladowania, ksztattowania nawykow, ktore
w duZej mierze okreslajg u dziecka zdolnosc¢ uczenia si¢ w pozniejszym okresie. Sq to rowniez
lata ksztaltowania si¢ mowy i jezyka. Dziecko uczy sie. Jest tylko pytanie, czego sie uczy, a t0O
czego si¢ uczy w tych wczesnych latach, zalezy prawie catkowicie od jego otoczenia i od
obecnych w nim ludzi, to jest - od otoczenia domowego i od rodzicow. To czego dziecko sig
uczy, zalezy nie tle [...Jod wyksztalcenia rodzicow, ile od ich spostrzegawczosci, milosci,
cierpliwosci i zrozumienia. Zalezy od ich postaw, nie tylko w stosunku do witasnego dziecka,
lecz w stosunku do siebie nawzajem i do Swiata w ogole. Wszystko, co robig rodzice
w obecnosci dziecka, razem z dzieckiem i dla dziecka, ma wplyw na jego charakter, jego
osobowosé¢, jego uczucia i nastawienie do Swiata, w ktorym zyje, oraz jego zdolnosci do
porozumiewania si¢” - Louise Tracy — matka niestyszqcego dziecka, zatozycielka John Tracy
Clinic [157].

Poniewaz w wigkszos$ci przypadkow to rodzice stajg si¢ terapeutami swoich dzieci,

powinni otrzymac¢ pomoc w realizacji zadan, ktore zawiera ponizszy schemat:
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PORADZENIE Z TRUDNYMI EMOCJAMI ZWIAZANYMI Z
DIAGNOZA USZKODZENIA StUCHU U DZIECKA

SYSTEMATYCZNA EDUKACJA

KOMUNIKACJA Z DZIECKIEM

UDZIAt W REHABILITACII

TOWARZYSZENIE DZIECKU W ZYCIU CODZIENNYM

DOSTRZEGANIE POSTEPOW |
SUKCESOW DZIECKA

POCZUCIE SATYSFAKCIJI Z
BYCIA RODZICEM

Ryc. 24. Zadania rodzicow w racjonalnej opiece nad dzieckiem z wadg stluchu —
opracowanie wlasne.
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