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Wprowadzenie

Stuch jako jeden z pigciu narzadow zmystow czlowieka pozwala na postrzeganie
1 komunikacje werbalna z otoczeniem. Osoby niedostyszace moga nie wytwarzaé
prawidtowej mowy lub moze by¢ ona silnie zaburzona, co utrudnia kontakt z otoczeniem.
Komunikacja jest podstawowym sposobem istnienia czlowieka jako istoty spotecznej. Stuzy
adaptacji do s$rodowiska, pomaga w integracji ze S$wiatem, umozliwia poczucie
przynaleznosci do grupy. W przypadku dzieci z niedostuchem moze by¢ ona utrudniona.

Brak stuchu zubaza takze mozliwo$¢ korzystania z dobr kultury, takich jak: muzyka,
teatr, film itd., moze ogranicza¢ zakres petnienia rdl spotecznych, dostep do niektorych
zawodow 1 obnizaé jakos$¢ zycia, a nawet doprowadzi¢ do pelnej izolacji. Jest to szczegodlnie
istotny problem u dzieci niedostyszacych od urodzenia, jak i u tych, ktore stracity stuch
poznie;.

Rozwdj dziecka powoduje coraz wigksze nabywanie wiedzy i umiejgtnosci. Te z kolei
powinny wplywaé¢ na jako§¢ zycia. Niedostuch moze ograniczaé fizyczny, psychiczny
i spoteczny rozwdj dziecka i obniza¢ jako$¢ zycia. Wyréwnywanie szans dziecka
niedostyszacego to powazne wyzwanie spoteczenstw i zawsze aktualny problem.

Poziom jakos$ci zycia =zalezny od stanu zdrowia oceniany jest przez jednostke
w kontekscie jej zdrowia fizycznego, emocjonalnego, samodzielnosci w  Zyciu
1 niezalezno$ci od otoczenia, a takze relacji ze srodowiskiem. Zapewnienie wysokiej jako$ci
zycia dzieci przektada si¢ w praktyce na zagwarantowanie im zaspokojenia podstawowych
potrzeb, umozliwienie rozwoju 1 wykorzystania wlasnego potencjatu w celu
satysfakcjonujacego funkcjonowania w $rodowisku spotecznym (rodzinie, szkole, grupach
rowiesniczych).

Celem pracy jest ocena jakosci zycia dzieci i milodziezy w wieku 4-18 lat,
identyfikacja jej determinant oraz rozpoznanie, ktore z nich rdznicuja i istotnie wptywaja na
jakos¢ zycia w badanej grupie. Ich rozpoznanie przydatne jest po to, aby dziatajac w systemie
opieki nad dzieckiem niedostyszacym, moc niwelowac ich negatywne dzialanie, a wzmacniaé
pozytywne. Celem utylitarnym pracy jest projektowanie polepszenia jakosci zycia w badanej

grupie.



1. Istota problemu badawczego i jezyk problemu

Istota problemu badawczego jest ocena jako$ci zycia dzieci i mtodziezy z wada
stuchu pod katem jej subiektywnego odczuwania przez osoby badane oraz czynnikow, ktore
moga ja determinowaé. W celu przyblizenia podmiotu badan w niniejszym rozdziale
przedstawiono terminologi¢ zwiazana z problemem niedostuchu w kontekscie sprecyzowania
uzytegd W pracy nazewnictwa, medyczny podziat wad stluchu i ich etiologi¢ oraz
zdiagnozowano badana grup¢ pod katem statystyk. Nastgpnie omowiono przedmiot pracy,
a wigc pojecie jakosci zycia w kontek$cie przegladu literatury specjalistycznej, ze
szczegdlnym uwzglednieniem badan nad jakoscia zycia, w tym w grupie dzieci i mtodziezy
niedostyszacych. Dodatkowo przyblizono pojecie 16l spotecznych, ktorych zdolnosé¢
swobodnego petnienia, w przypadku osob niepetnosprawnych stuchowo, moze decydowac

o jakosci ich zycia.

1.1. Definiowanie wad sluchu

Niedostuch to termin ogélny zwiazany z zaburzeniami w funkcjonowaniu narzadu
stuchu, ktéore moga powodowaé zmniejszenie intensywnosci lub czystosci odbieranych
dzwigkow [1]. Nie ma zgodnosci co do zdefiniowania pojgcia osoby z uszkodzeniem stuchu.
Najogoélniej oddaje ten termin angielskie sformutowanie hearing impairment, ktoremu
w polskim tlumaczeniu najbardziej odpowiada ,,uszkodzenie (zaburzenie) stuchu™, a zatem
poprawne wydaje si¢ okreslenie ,,0soba z uszkodzonym stluchem”. W literaturze spotyka si¢
réwniez sformutowanie people with hearing loss, w wolnym tlumaczeniu oznaczajace ,,ludzi
z wada shichu (ubytkiem stuchu)”. Szczepankowski stworzyl definicje osoby
z uszkodzonym shuchem, wedlug ktorej ,,0soba z uszkodzonym stuchem w stopniu lekkim,
znaczacym lub glebokim jest ta, ktorej uszkodzenie okre§lone wynikami badania
audiologicznego (audiogramem progowym) 1 przeliczone wedlug norm Migdzynarodowego
Biura Audiofonologii przekracza 20 dB 1 kwalifikuje ja do jednego ze stopni uszkodzen”
(patrz systematyka przedstawiona nizej punkt 1.2.1) [2,3]. Istnieje bogata literatura [4].
dotyczaca rozwazan nad terminologia nazywajaca osoby z rézna skala ubytku shuchu,
poczawszy od 0sob z bardzo duzym uszkodzeniem stuchu, okre§lanych historycznie jako
»Zhuchoniemy” czy ,,gluchy”, do okreslen ,,0soba lekko niedostyszaca”, tzn. taka, ktéra ze
wzgledu na swoj nieznaczny ubytek stuchu dobrze i1 samodzielnie funkcjonuje w

spoteczenstwie [4,5]. Zdaniem van Udena ,,niedostyszacy to ten, kto moze odbiera¢ mowe



na drodze stuchowej, nawet jesli uzywa aparatu stuchowego wzmacniajacego w sposob
niepelny, a zmyst wzroku stanowi pomoC w rozumieniu mowy werbalnej [6]. Kirejczyk
proponuje podzial na trzy kategorie dzieci z dysfunkcja sluchu w zaleznosci od ich
umiejetnosci stuchowych oraz rozumienia mowy werbalnej. Dwie pierwsze grupy — to dzieci
niedostyszace: styszace i rozumiejace mowg w réznych warunkach akustycznych, trzecia — to
dzieci gluche, ktére nie stysza i1 nie rozumieja mowy przy zastosowaniu wszystkich
dostepnych urzadzen wspomagajacych [7].

W niniejszej pracy stosowane beda zamiennie terminy ,,dzieci 1 miodziez z wada

stuchu” oraz ,,dzieci i mtodziez niedostyszace” traktowane jako sformutowania rownorzednie.

1.2. Rodzaje wad sluchu

Klasyfikacja dzieci i miodziezy z dysfunkcja stuchu uwarunkowana jest celem,
ktéremu ma stuzyé. W literaturze spotykane sa podziaty ze wzgledu na rodzaj niedostuchu
(lokalizacje patologii), stopien ubytku stuchu, czas powstania, przyczyng [8]. Na potrzeby

pracy ponizej przedstawiono wybrane podziaty.

1.2.1. lloSciowy podzial ubytkow shuchu

Do celéw medycznych uzywany jest najczgSciej ilosciowy podzial niedostuchow.
Istnieje Kkilka tego typu podzialow ubytku shuchu. R6znia si¢ one warto$ciami granicznymi
poszczegbdlnych stopni niepetnosprawnosci stuchowej. Ilosciowo ubytek stuchu mierzy sig
w dB, ktory odczytuje si¢ na audiogramie. Powotujac si¢ na Pruszewicza i Obrgbowskiego
[9], ilosciowe ubytki stuchu mozna podzieli¢ na: niedostuchy lekkiego stopnia, $redniego
stopnia, niedostuchy gigbokie, resztki stuchowe i ghuchotg.

Niedostuchy lekkiego stopnia obejmuja ubytki stuchu do 40 dB. Dotycza one czgsto
trudno$ci ze shlyszeniem wyzszych czestotliwo$ci. Gdy nie sa leczone, powoduja wady
artykulacji. Niedostuchy lekkie — to w duzym stopniu niedostuchy typu przewodzeniowego®

[9,10], przemijajace, poddajace si¢ tatwo leczeniu, ktére powinny by¢ szybko wychwycone

! Niedostuch przewodzeniowy — charakteryzuije si¢ si¢ tym, ze moze byé ubytkiem czasowym. Po zastosowaniu
aparatu shluchowego lub innej protezy ultatwiajacej styszenie, leczenia farmakologicznego, a w skrajnych
przypadkach leczenia operacyjnego, nastgpuje znaczna poprawa stuchu. Przyczyny zaburzen moga by¢ rozne,
np.: stany zapalne ucha, urazy, zatkanie ucha woszczyna, uszkodzenie tancucha kosteczek stuchowych,
uszkodzenie blony bgbenkowej, nieprawidlowe dziatanie trabki stuchowej, deformacje w obrgbie ucha
zewngtrznego i srodkowego, wrodzone wady rozwojowe ucha zewngtrznego lub srodkowego i inne. Dziecko, u
ktorego wykryto ten rodzaj niedostuchu, zle styszy glownie tony ciche i niskie, sita dzwigku jest zmniejszona
przy zachowaniu zdolno$ci rozrézniania podstawowych elementow jezyka, w mowie zanikaja koncowe
nieakcentowane sylaby stow, zmieniony jest akcent, dynamika i melodia mowy - por. [9,10]
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przez specjalistow, aby nie wptywaty na przyktad na postgpy dziecka w nauce. Niedostuchy
sredniego stopnia — to ubytki stuchu od 45 do 65 dB. Maja one najczeséciej charakter
odbiorczy? [9,10] lub mieszany® [9,10]. Tego typu niedostuchy moga powodowa¢ trudnosci,
op6znienia w rozwoju mowy, zaburzenia w zachowaniu, spowodowane nie€zrozumieniem
dzwigkow z otaczajacego $rodowiska. Niedostuchy w zakresie 70-85 dB nazywa si¢
glebokimi. Powoduja one znaczne trudno$ci w rozwoju mowy, duze zaburzenia w samym
rozumieniu mowy i zaburzenia czynnikow muzycznych mowy, takie jak: dynamika, rytmika,
melodia. Zaburzenia stuchu objawiajace si¢ niestyszeniem dzwickow przy natezeniu powyzej
85 dB nazywane sa resztkami stuchowymi i gluchota. Resztki stuchowe charakteryzuja si¢
wystepowaniem wysepek stuchowych i1 odbieraniem kilku tonéw niskoczestotliwo$ciowych,
ktore sa raczej odpowiedzia z zakresu czucia wibracji. Efekt obu rodzajow zaburzen — to brak
styszenia i mozliwosci rozwoju mowy bez srodkéw wspomagajacych [9].

Migdzynarodowe Biuro Audiofonologii proponuje podzial na cztery grupy
niedostuchow, ktory rdzni si¢ nieznacznie od poprzedniego, jesli chodzi o wartosci progowe.
Lekki ubytek wrazliwosci stuchowej to ubytek 20-40 dB, umiarkowany — 40-70 dB, znaczny
— 70-90 dB, gleboki to ubytek powyzej 90 dB [4,11,12]. W przypadku gdy jest on wigkszy
niz 90 dB, ma zastosowanie podziat szczegdtowy glebokich uposledzen stuchu. Wyrdzniamy
upos$ledzenia glebokie stopnia pierwszego tzw. ,,grupa zilota” — ubytek mniejszy lub rowny
90 dB, stopnia drugiego — tzw. ,,grupa srebrna” — ubytek zawierajacy si¢ migdzy 90 a 100 dB,
stopnia trzeciego — tzw. grupa brazowa” charakteryzujaca si¢ ubytkiem wigkszym niz 100 dB
[4,12].

Dla szerszego zobrazowania klasyfikacji niedostuchOw mozna wspomnie¢ réwniez
szczegOtowy podzial wedlug danych American National Standards Institiute i International
Standards Organization, gdzie niedostuchy podzielone sa na szes¢ szczegétowych kategorii
[9]. Podziat wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia (tabela 1) zawiera opis stopnia
uposledzenia w skali od 0 do 4, dla ubytkow stuchu w dB HL (Hearing Level) oraz

przetozenie stopni uposledzenia na mozliwosci komunikacyjne.

? Niedostuch odbiorczy - to z reguly ubytek trwaty. Okreslany jest on czesto jako niedostuch zmystowo-
nerwowy (czuciowo-nerwowy). Odbierane dzwieki, glownie te ze sfery tondow wysokich, sa silnie zmienione,
zdeformowane, pogorszone jest znacznie zrozumienie mowy. Posiadajaca go osoba traci zdolno$¢ akustycznego
roznicowania poszczegolnych dzwigkdéw, wypowiedzi. Ten typ uszkodzenia moze dotyczy¢ $limaka (receptora)
lub pozostatych odcinkéw drogi stuchowej. Po zastosowaniu urzadzenia wzmacniajacego dzwigki efekty
styszenia na ogot sa gorsze niz w niedoshuchach typu przewodzeniowego. W glebokich ubytkach stuchu stosuje
sig tu wszczepy slimakowe, ktore pozwalaja odbiera¢ informacje z otoczenia i umozliwiaja ich analizg.

- por. [9,10]

*Niedostuch mieszany - zalezy od udziatu w nim komponentu odbiorczego i przewodzeniowego. Charakteryzuje
si¢ upo$ledzeniem rozumienia mowy, zaleznym od komponentu odbiorczego, uposledzeniem stuchu
postepujacym powoli, trwajacym dlugo. Dziecko majace niedostuch mieszany styszy stabiej, tzn. ciszej

i mniej wyraznie. - por. [9,10]



W niniejszej pracy (ze wzgledu na mozliwos¢ mniejszego rozdrobnienia badanych
grup) wykorzystywany jest podziat wg Miedzynarodowego Biura Audiofonologii (podziat na
4 grupy ubytkow), ktory jest najprostszym podziatem ubytkow stuchu pod katem ilosciowym
i nie sprawia klopotu rodzicom dzieci niedostyszacych w odpowiedziach na pytanie

o glgbokos¢ niedostuchu w dB.

Tabela 1. Stopnie niepetnosprawnosci stuchowej wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia

Wartos¢
Stopien audiometryczna
uposledzenia ISO($rednia dla 500,
1000, 2000, 4000 Hz)

0 (brak 25 dB HL lub mnigj Brak lub bardzo niewielkie problemy ze
uposledzenia) (lepsze ucho) styszeniem. Mozliwo$¢ styszenia szeptu
Zdolnos¢ styszenia i powtarzania stow

Opis uposledzenia

1 (uposledzenie | 26-40 dB HL (lepsze .
. wypowiadanych normalnym tonem
lekkie) ucho)
z odl. 1 metra
2 (uposledzenie | 41-60 dB HL (lepsze Zdolno_sc styszenia i powtarzania stow
: wypowiadanych podniesionym glosem
umiarkowane) ucho)
z odl. 1 metra
3 (uposledzenie | 61-80 dB HL (lepsze Zdolnos¢ ustyszenia kilku stow
cigzkie) ucho) wykrzyczanych do lepszego ucha
4 (glebokie
uposledzenie, 81dB HL lub wigcej Niezdolnos¢ do ustyszenia i zrozumienia
tacznie (lepsze ucho) nawet podniesionego tonu glosu

Z gluchota)
Zrédto: [13].

1.2.2. Podzial ubytkow sluchu ze wzgl¢du na czas powstania problemow ze stuchem

W medycynie 1 pedagogice spotykamy klasyfikacj¢ odnoszaca si¢ do momentu
powstania uszkodzenia stuchu. Klasyfikacja audioterapeutyczna wedtug van Udena dzieli
zaburzenia stuchu ze wzgledu na czas powstania problemow ze stuchem i nazywa je gluchota
prelingwalna, gluchota interlingwalna (perilingwalnag) i postlingwalna [14].

Gluchota prelingwalna powstaje przed opanowaniem mowy. To zaburzenia stuchu
w okresie, w ktorym dziecko nie ma jeszcze wlasnego systemu symbolicznego, za pomoca
ktorego komunikuje si¢ z otoczeniem spolecznym. Gluchota interlingwalna (perlingwalna)
powstata w okresie opanowywania j¢zyka, charakteryzuje si¢ tym, ze zaburzenia stuchu
wystepuja w okresie, gdy dziecko buduje system sygnaldw i symboli. Potrafi juz wykry¢
podobienstwa 1 roznice migdzy jego wlasnym systemem a systemem komunikacji otoczenia
(najczesciej 3.-5. rok zycia lub jak podaja inne zrodta 2.-7. rok zycia [8]). Gluchota

postlingwalna to taka, ktoéra powstata po opanowaniu mowy (najczgsciej po 5. roku zycia).
10



Zaburzenia stuchu powstaja w okresie, gdy dziecko dysponuje systemem komunikacji
otoczenia, w spontanicznych wypowiedziach uzywa poprawnie prawie wszystkich stow

I umieszcza je odpowiednio w zdaniach [8,15,16].

1.3. Etiologia wad stluchu u dzieci i mlodziezy

Utrata stuchu moze odbywaé si¢ na kazdym etapie rozwoju dziecka. Przyczyn
zaburzen stuchu u dzieci i mlodziezy nalezy upatrywaé¢ w czynnikach genetycznych,
wystepujacych we wczesnym etapie rozwoju oraz czynnikach ryzyka, ktorych dziatanie
objawia si¢ w okresie wczesnego dziecinstwa, mtodosci i w okresie pozniejszym. Pierwsza
grupg¢ nazywa si¢ w terminologii medycznej niedostuchami dziedziczonymi (niedostuch
w rodzinie — najczesciej obojga rodzicow), druga grupg — niedostuchami wrodzonymi. Moga
one mie¢ swoja genez¢ w chorobach matki w ciazy (np. ré6zyczka, opryszczka, cytomegalia,
toksoplazmoza, kita, ospa, $winka, zaburzenia hormonalne matki, choroby spowodowane
dzialaniem czynnikow toksycznych np. rtgci) i trybu zycia matki: papierosy 1 alkohol,
nadmiar badZz niedobdr witamin, przyjmowanie lekéw hormonalnych i innych majacych
skutki teratogenne [17], radioterapia, a takze kontakt z solami metali cigzkich i praca w
hatasie powyzej 70 dB. Kolejna grupa przyczyn zwiazana jest z niedostuchami nabytymi
(okotoporodowymi i poporodowymi oraz z uszkodzeniami powstatymi w okresie wczesnego
dziecinstwa). Te grupe ryzyka stanowia dzieci urodzone z konfliktu serologicznego (Rh),
weczesniaki (przed 36. tygodniem ciazy), dzieci z mata masa urodzeniowa ciata (ponizej 1500
g), dzieci zakazone w okresie prenatalnym wirusem CMV, r6zyczka, HIV czy toksoplazmoza,
z niedotlenieniem okotoporodowym, hiperbilirubinemia (powyzej 20 mg%), dzieci
posiadajace wady rozwojowe w obrebie czaszki, urodzone z niska skala Apgar (0-4 w 1 min.,
0-6 w 5 min.), przyjmujace leki ototoksyczne, dzieci mechanicznie wentylowane (powyzej
5 dni) oraz te, u ktorych wykryto bakteryjne zapalenie opon moézgowo-rdzeniowych [18].
Zrédlem ubytku shichu moze tez by¢ hatas spowodowany np. przez inkubatory [19].
W okresie postnatalnym przyczyn niedostuchow nabytych jest rowniez bardzo duzo, migdzy
innymi sa to: urazy akustyczne, urazy gtowy, dziatanie lekéw ototoksycznych, infekcje ucha
srodkowego, choroby uktadowe, takie jak: choroby nerek, cukrzyca, choroby neurologiczne,

powiktania po chorobach, typu $winka, odra czy ospa itd. [9,18,20].
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1.4. Dzieci i mlodziez niedoslyszace — statystyczna wielkos¢ problemu

Swiatowa Organizacja Zdrowia i Bank Swiatowy szacuja, ze ponad bilion ludzi na
Swiecie zyje z roéznymi formami niepelnosprawno$ci, co stanowi prawie 15% Swiatowej
populacji [21]. Liczbg wszystkich 0sob w Polsce z uszkodzeniem stuchu w stopniu znacznym
I glgbokim mozna szacowac na okoto 50 tysiecy, a 0sob z uszkodzeniami stuchu w stopniu
umiarkowanym, czyli stabo styszacych, na okoto 800 tysigcy. Dane te nie obejmuja oséb
z uszkodzeniem stuchu w stopniu lekkim, ktorych liczbg mozna oceni¢ w duzym przyblizeniu
na 2 do 3 milionéw [22]. Doktadne okreslenie populacji dzieci i mtodziezy z wada stuchu jest
trudne. Wynika to réwniez ze wspomnianego wczesniej roznego nazewnictwa i réznych
rodzajow klasyfikacji stosowanych w opracowaniach.

Konkretne dane dotyczace wad wrodzonych umieszczone sa w statystykach Glownego
Urzedu Statystycznego, a dotyczace osob gluchych zarejestrowanych w Polskim Zwiazku
Ghuchych znajduja si¢ w jego rejestrach. Jednak jak wynika z informacji od samych
zainteresowanych, nie wszyscy glusi chea i czuja potrzebg przynaleznosci do tej instytucji.
Kolejny zrodtem informacji o ilosci dzieci z wada stuchu moga by¢ statystyki szkot
i przedszkoli integracyjnych oraz osrodkow szkolno-wychowawczych dla dzieci
niestyszacych, jednak musza one zosta¢ uzupehlione o cz¢$¢ dzieci uczeszczajaca do szkot
masowych. Dostgpnym Zrédlem informacji jest sprzedaz aparatow stuchowych i implantow
slimakowych dofinansowanych z NFZ [23,24], jednakze to réwniez nie jest pelne Zrodito
informacji o tym zjawisku ze wzgledu na to, ze nie wszystkie osoby korzystaja z refundacji,
lecz kupuja aparaty, pomijajac wszelkie zrddta refundacji. Cze$¢ niedostuchow lekkich
w ogole nie jest rejestrowana jako wada stuchu dziecka, a o ubytku rodzice dowiaduja si¢
niekiedy podczas wizyt kontrolnych u lekarza laryngologa, ze wzgledu np. na przewlekle
infekcje.

Szacuje sig, ze okoto 440 milioné6w dzieci na §wiecie ma niedostuch powyzej 85
decybeli, liczby te rosna do 800 milionéw, kiedy lini¢ graniczna niedostuchu przesuniemy
do ubytku 50 decybeli [25]. Szczepankowski podaje, ze tylko 2-4% o0s6b z uszkodzonym
stuchem mozna okresli¢ jako catkowicie gluche, a wigc nieposiadajace zachowanych zadnych
resztek stuchowych [26].

W Polsce wedlug danych Gtéwnego Urzedu Statystycznego na 2009 r. z aparatu
stuchowego korzystato 6,8 tys. dzieci w wieku 0-4 lat, 9,2 tys. dzieci w wieku 5-9 lat, 4,1 tys.
dzieci w wieku 1-14 lat oraz 4,6 tys. dzieci w wieku 15-19 lat [27]. Maly rocznik statystyczny
i Rocznik statystyczny Rzeczypospolitej Polskiej podaja liczbe dzieci i milodziezy
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niestyszacych i stabo slyszacych przebywajacych w szkolach dla osob niestyszacych jako
malejaca w latach 1995-2011, w 1995 r. — 3396 wychowankow, 2000 — 3080 wychowankdéw,
2005 r. — 2766 wychowankow, w 2009 — 1886 wychowankdéw, w 2010 — 1799 wychowankow
aw 2011 r. — 1766 wychowankow [28,29,30,31]. W wojewddztwie wielkopolskim w 2011
r. wsréd wychowankow specjalnych osrodkow szkolno-wychowawczych zarejestrowanych
byto 169 dzieci i mtodziezy niestyszacych i stabo styszacych [32].

Na podstawie danych Gtéwnego Urzedu Statystycznego dotyczacych dzieci, ktore sa
objete obowiazkiem szkolnym [33]., mozna obliczy¢ liczbe dzieci i miodziezy stabo
styszacych ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi uczgszczajacych do szkot masowych
oraz szkot specjalnych wszystkich pozioméw®, ktéra wynosita w Polsce 6913 o0séb,
a w Wielkopolsce 554 osoby w roku szkolnym 2011/2012. W roku szkolnym 2010/2011 byta
to liczba 6771 dzieci w Polsce i 516 — w Wielkopolsce. Dane z lat poprzednich wskazuja na
malejaca tendencje do korzystania z nauki (wsrod mtodziezy) w osrodkach szkolno-
wychowawczych i szkotach specjalnych [22,28]. Liczba dzieci niedostyszacych ze
specjalnymi potrzebami edukacyjnymi uczgszczajacych do przedszkoli w roku 2010
wynosita 528 w przedszkolach masowych i 30 — w przedszkolach specjalnych, a w 2011 roku
odpowiednio — 618 i 30 dzieci [34].

Swiatowe statystyki podaja, ze jedno dziecko na tysiac rodzi si¢ z powazna wada
stuchu [35]. Badania prowadzone przez Instytut Fizjologii i Patologii Stuchu w latach 1995-
2000 wykazaly, ze zaburzenia stuchu w Polsce wystepuja u 2-4 noworodkéw na tysiac
zywych urodzen [10]. Wyniki testow przesiewowych stuchu u dzieci nowo narodzonych
prowadzone w Polsce od 2002 roku® donosza o wykrywalnosci wérdd nich okolo 1,2% wad
wrodzonych stuchu [36]. Badania przesiewowe przeprowadzane wérod dzieci starszych i
mtlodziezy na terenie Polski przez Instytut Fizjologii i Patologii Stuchu w Kajetanach
wykazuja, ze okoto 4-6% przedszkolakow® [37] i 20% dzieci i mtodziezy w wieku szkolnym
ma réznego rodzaju problemy zwiazane ze shuchem [10,38].

Wyniki badan stuchu u dzieci przedszkolnych i szkolnych rdznig si¢ nieznacznie,
jezeli chodzi o poszczeg6lne lata oraz osrodki, ktore te badania przeprowadzaja. Obejmuja

one dzieci z roznych grup wiekowych’. Od 2001 r. prowadzone sa badania uczniow szkot

* Statystyka obejmuje szkoly podstawowe, gimnazja, szkoty zawodowe, licea, licea profilowane oraz technika

> W 2001 roku Finat Wielkiej Orkiestry Swiatecznej Pomocy odbywat si¢ pod hastem pomocy dzieciom

zagrozonym wadami stuchu.

6 Poréwnywalne badania byty prowadzone w Poznaniu i wykazatly, ze trwaly umiarkowany niedostuch odbiorczy

miato 3,7% przedszkolakow a niedostuch przewodzeniowy 25% (okres zimowo-jesienny) szerzej patrz [37]

! Najbardziej prawidlowym schematem przeprowadzenia kontrolnych badan stuchu byloby wykonywanie ich

czterokrotnie wérod dzieci w wieku 3-18 lat: jedno badanie w wieku 3-6 lat, dwa badania w szkole podstawowej

w wieku 7-12 lat oraz jedno badanie w gimnazjum lub liceum wsrdéd dzieci w wieku 13-18 lat. Szerzej patrz [18]
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podstawowych klas pierwszych na terenie miasta Poznania. Wyniki ich rokrocznie wskazuja
na to, ze wystgpuje tendencja rosnaca — zwigksza si¢ liczba dzieci z niedostuchem.
Przyktadowo procent dzieci na stale potrzebujacych opieki audiologa i foniatry w latach
2001-2005 zwigkszyt si¢ z 4 do 5,4% [39,40,41]. Badania przeprowadzane przez Instytut
Fizjologii i Patologii Stuchu we wspodtpracy z KRUS w 2011 r. wérdd dzieci pierwszych
klas szkoty podstawowej z regionow wiejskich wykazaty, ze prawie 14% z nich wymaga
specjalnej uwagi w procesie edukacji ze wzgledu na podejrzenia zaburzenia narzadu
stuchu [42]. Badania dzieci z klas pierwszych i széstych przeprowadzane przez Instytut
Fizjologii i Patologii Stuchu w 2011 r. na terenie Warszawy wykazaty, ze odsetek dzieci
z nieprawidtowym audiogramem wynosi ponad 10% [36].

Niedostuch moze pojawi¢ si¢ na kazdym etapie rozwojowym dziecka 1 zawsze
bedzie stanowit problem, ktory przeszkodzi w odbiorze informacji ze $wiata. Zadaniem
dobrze dziatajacego systemu opieki zdrowotnej powinno by¢é wychwytywanie takich

przypadkow i jak najszybsze wdrazanie procedury naprawcze;j.

1.5. Definiowanie i mierzenie jakoS$ci zycia

1.5.1. Definicje i wyznaczniki jakoSci zycia

Jakos$¢ zycia jest pojgciem, ktore wzbudza inspiracje naukowcow z wielu dziedzin:
socjologii, psychologii, filozofii, ekonomii, polityki, medycyny czy pedagogiki, a nawet
spotecznej nauki ko$ciota. Kazde z tych podej$s¢ uwypukla i podkresla wazne dla danej
dziedziny elementy, pomniejszajac wagg innych. Dlatego na jako$¢ zycia mozna spogladac
1 analizowa¢ ja z wielu perspektyw.

Problematyka definicji jako$ci zycia dzieci nie jest szeroko opisana w literaturze.
Nastrgcza rowniez wielu trudnosci badawczych zwiazanych z kwantyfikacja ze wzgledu na
etapy rozwojowe dzieci 1 miodziezy 1 ich szczegdlna role w zmianach jako$ci zycia na
przestrzeni ontogenezy. Zazwyczaj odnosi si¢ ja i poréwnuje do definicji, ktore przeznaczone
sa dla dorostych, roznicujac ja w sferze badawczej.

W literaturze spotyka sig¢ rézne pojgcia bliskoznaczne do pojecia ,,jako$¢ zycia”,
czesto stosowane zamiennie, takie jak ,,dobrostan” czy synonim jako$ci zycia ,,szczescie”
[43]. Zainteresowanie ta dziedzina zapoczatkowane zostalo przez filozofow, konkretnie

Arystotelesa (348-322 p.n.e.), ktory zdefiniowat ,,szczg§liwos¢” jako istotny stan aktywnoS$ci
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ducha. Wilasnie owa szczg$liwos¢ (szczg$cie) miala najdokladniej okresli¢ poziom
zadowolenia cztowieka z wlasnego zycia [44].

Jako$¢ zycia mozna ocenia¢ na wielu plaszczyznach i poziomach w zalezno$ci od
perspektywy badacza i badanego obiektu. Na inne czynniki zwraca si¢ uwage, analizujac
jakos$¢ zycia dorostych, mtodziezy czy matych dzieci. Przedmiot niniejszej pracy jest na tyle
ztozony, ze poddaje zainteresowaniu jako$¢ zycia dzieci 1 mtodziezy o pewnym stopniu
niepetnosprawnosci, a wigc tych, ktorych jako$¢ zycia przynajmniej w zatozeniach, zalezy od
takiego czynnika, jak stan zdrowia i jego polepszanie si¢ badZ pogarszanie. Pytaniem jest, czy
nalezy ja rozumie¢ najprosciej, jako efekt zaspokojenia potrzeb nizszego 1 wyzszego rz¢du
(patrz teoria Mastowa [45].), poczucie szczgScia, czy duzo szerzej jako zagadnienie
dotykajace spetienia celéw egzystencjalnych jednostki na poziomie duchowym, zwiazanych
z byciem cztowiekiem jako osoba [46]. Pojmowanie jako$ci zycia rozumiane jako przedmiot
tej pracy zawiera si¢ gdzie§ pomigdzy tymi skrajnymi podej$ciami. W celu lepszego
zobrazowania elementow bedacych wypadkowa jako$ci zycia dzieci i mtodziezy z wada
stuchu, sktadajacych si¢ na jej peten wizerunek, ponizej przedstawiono rozne teorie dotyczace
jakosci zycia.

Poczatek badan nad ta kategoria pojeciowa mozna datowac na lata 40. XX wieku,
kiedy to pojecie jakosci zycia (quality of life) pojawito si¢ w piSmiennictwie naukowym.
Najwigcej jego analiz ukazato si¢ w Stanach Zjednoczonych i krajach skandynawskich [44].
Pierwsza skala do badania jako$ci zycia okre$lajaca stan fizyczny cztowieka 1 zdolno$¢ do
wywigzywania si¢ z 1ol spotecznych pochodzi z 1948 roku i jest autorstwa Karnofsky’ego
i Burchenala [47]. W latach 70. zacz¢to dostrzegac potrzebg podejscia holistycznego do
ludzkiego zdrowia i zycia w kontek$cie Srodowiska, w jakim si¢ zyje, z uwzgl¢dnieniem
wymiaru spotecznego [44,48]. Poczatek badan nad jako$cia zycia to proby oceny jej na
podstawie ankietowania osob dorostych. W latach 60. zajmowano si¢ ta tematyka i skupiano
na sytuacjach ekstremalnych, takich jak: choroba, niepelnosprawno$¢, bezrobocie etc [43].
Na poczatku lat 70. Rosser opublikowata pierwsza metod¢ pomiaru jakosci zycia chorych
[49]. Na przetomie lat 70. i 80. zwrdocono uwage rowniez na dzieci i mtodziez, lecz dlugo
analizy te koncentrowatly si¢ glownie na stanach chorobowych. Lata 80. i 90. to czas rozwoju
badan nad populacjami zdrowymi w porownaniu do dotknigtych chorobami badz
niepetnosprawnoscia. Lata 90. to w szczeg6lnosci okres konstruowania 1 rozwoju narzedzi
oraz intensywnego badania jakosci zycia dzieci. Od drugiej polowy lat 90. rozwijano

1 doskonalono zastosowanie roznych metod pomiaru jakosci zycia osob mlodych
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w badaniach zaréwno klinicznych, jak i epidemiologicznych, prowadzonych pod katem
ogoblnego stanu zdrowia [43].

Przeglad literatury wskazuje na ponad 100 definicji jako$ci zycia [43], a do tego
zestawienia dochodza wciaz nowe opracowywane wraz z powstajacymi narzedziami
badawczymi. Doktadna ich taksonomig przedstawita Farquhar [50]. Do celéw niniejszej pracy
zostang przytoczone tylko wybrane.

Jako$¢ zycia mozna rozumie¢ w sensie obiektywnym i subiektywnym dotyczacym
indywidualnych kryteriow warto§ciowania. Poczatkowo jako$¢ zycia byla ujmowana tylko
w kategoriach obiektywnych. W tym sensie obejmuje warunki zycia poszczegdlnych osob:
materialne, zdrowotne, spoleczne odniesione do spotecznie uzgodnionych kryteriow
nadawania warto$ci. Wskazniki obiektywne w wigkszos$ci definicji, zawieraja warunki zycia
catych zbiorowosci, takie jak: poziom =zanieczyszczenia S$rodowiska, dynamika PKB,
telefonizacja i1 in. lub warunki zycia poszczegdlnych oséb odniesione do spolecznie
uzgodnionych kryteriow warto$ciowania: dobre-zle, lepsze-gorsze, pozadane-niepozadane,
pozytywne-negatywne [51].  Zebrane sa one w raportach globalnych np. spisach czy
rocznikach GUS [52]. W ujeciu subiektywnym jakos$¢ zycia dotyczy odczué indywidualnych,
obejmuje oceny catego zycia i poszczegdlnych jego aspektow, doswiadczane indywidualnie
wydarzenia i problemy z adaptacja psychiczna, system warto$ci oraz inne cechy osobowosci
(np. samoocena) warunkujace postawe wobec zycia, aktywno$¢ zyciowa i zdolno$é
przystosowania si¢ do zmiany spotecznej [51].

Wielu autoréow kwantyfikujac to pojecie, nawiazuje do pierwotnego sformulowania
starozytnych autorow. Definicja Dalkey 1 Rourke z 1972 r. méwi, ze na jako$¢ zycia
sktadaja si¢ satysfakcja z zycia i poczucie szczgscia [53]. Wedlug Andrewsa jako$¢ zycia to
stopien satysfakcji z wlasnej egzystencji [54]. Campbell [55], uznawany za prekursora
szeroko zakrojonych badan nad jakoscia zycia taczyt ja z do$wiadczeniem zZycia,
wyrazajacym si¢ poziomem satysfakcji 1 poczucia szcze$cia 1 zdefiniowat ,jako stopien
zadowolenia z poszczeg6lnych sfer zycia wyrazajacy si¢ w refleksyjnych ocenach tych sfer”
[44,49,55,56,57]. Teoria cebulowa Czapinskiego rowniez skupia si¢ na szczgsciu jako
determinancie jakos$ci zycia [58]. Jednak uwzglednia zasadnicza rolg stopnia zaspokojenia
potrzeb [59] w ksztaltowaniu jej poziomu. Wedlug tego autora na szcze$cie sktadaja sig trzy
poziomy dobrostanu psychicznego: najglebszy wynika z genetycznych uwarunkowan
1 nazywany jest wola Zycia, drugi — to subiektywne do§wiadczanie wartosci wlasnego zycia,

trzeci, najbardziej uzalezniony od zmiennych zewngtrznych — to biezaca ocena sytuacji oraz
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»satysfakcje czastkowe”, zwiazane z poszczegdlnymi aspektami zycia (rodzina, praca, czas
wolny, finanse) [58,60].

Teoria potrzeb jest osnowa wiclu definicji jakosci zycia, miedzy innymi dla
Mc Kenna [49,61], Kalety [62], Galeskiego [63]. Zdaniem tego ostatniego ,,jako$¢ zycia
odnosi si¢ do sposobu zaspokajania potrzeb, a poziom zycia do stopnia ich zaspokojenia”
[63,64]. Definicje oparta o teori¢ potrzeb proponuje Hernquist, podkreslajac, ze zalezy ona
od stopnia ich zaspokojenia w obszarach fizycznym psychologicznym, spolecznym,
materialnym, strukturalnym, w sferze dziatania i aktywnosci [65].

Wedhug definicji Michalosa jako$¢ zycia oznacza ,,0g0lne szczescie i zadowolenie
z zycia jako catosci” [66,67]. Teoria luk tego autora zaklada, ze o jakosci zycia decyduje
stopien zadowolenia z niego, a konkretnie wielko$¢ rozbiezno$ci migdzy stanem pozadanym
— potrzeba, a stanem aktualnym — poziomem zaspokojenia. Nie tylko sama wielko$¢
rozbiezno$ci wplywa na owa jakos$¢ zycia. Istotne jest rowniez to, jakiej sfery dotyczy, a one
zmieniaja si¢ wraz z wiekiem, pozycja spoteczng oraz pelionymi rolami spotecznymi
[43,56,68].

Kolejna kategoria definicji sa te zawierajace w sobie realizacj¢ celéw zyciowych
1 wyznawanych wartosci.

Wedlug Emersona jako$¢ zycia to ,,zadowolenie z realizowania indywidualnych
warto$ci 1 celdw oraz zaspokojenia potrzeb poprzez aktualizacje swoich zdolnos$ci lub styl
zycia” [69]. Meeberg twierdzi, ze jakos¢ zycia to ,,poczucie ogolnego zadowolenia z zycia”,
majace zwiazek z zaspokojeniem podstawowych potrzeb i warunkami zycia [70].

Engquist definiuje jakos¢ zycia jako ,,stopien w jakim jednostka jest zdolna osiagac
bezpieczenstwo, poczucie wiasnej wartosci 1 ma mozliwosci wykorzystania fizycznych
i intelektualnych mozliwosci zaspokajania osobistych celow” [71]. Cele definiowane sa
w literaturze jako warto$ci do osiagnigcia.

Wedlug niektorych autoréw na jako$¢ zycia sktadaja si¢ rowniez preferowane
wartosci, ktoére wplywaja na osiaganie ,,szcze$cia”, czyli synonimu jako$ci zycia wg
Arystotelesa. Wartosci to — zdaniem Szczepanskiego — ,,dowolne przedmioty rzeczywiste
lub wyimaginowane, w stosunku do ktoérych jednostki [..] przyjmuja postawe szacunku,
przypisuja im wazna rol¢ w zyciu i dazenie do ich osiagnigcia odczuwaja jako przymus” [72].
W psychologii wartosci zwiazane sa ze zjawiskiem wyboru i stanowia obiekt pozadania.
Ocena jakosci zycia zalezy od preferowanych wartosci, wynika z mozliwosci realizacji
wlasnego systemu warto$ci przez cztowieka. Ksztattuja one w ten sposob jako$¢ zycia.

Daszykowska, za De Walden Galuszko, przyjmuje je za kryterium oceny jakosci zycia.
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Wedlug niej ocena jako$ci zycia jest ocena sytuacji zyciowej uwzgledniajaca przyjeta
hierarchi¢ warto$ci. Zatem na jakos$¢ zycia jednostka patrzy przez pryzmat wartos$ci, ktore sa
dla niej wazne [73]. Powotujac si¢ na doniesienia literaturowe, mozemy uznaé, ze WySoko
w hierarchii warto$ci plasuje si¢ warto$¢ zdrowia [74]. Szczegolnie istotna jest ona dla ludzi
chorych i niepelnoprawnych w tym dzieci i mtodziezy [75].

Nie tylko cele, ale réwniez zadania rozwojowe i ich wykonanie, moga by¢ zrodtem
oceny jakosci zycia. Cantor et al. twierdza, ze wybor zadan rozwojowych przez jednostke
1 wartos$ci, ktérych one nabieraja pod wptywem miejsca 1 czasu ich realizowania, decyduja
o poziomie jakosci zycia [56]. Roéwnie duza role zadaniom rozwojowym i zyciowym
przypisuje Banka. Uwaza on, ze te pierwsze sktadajace si¢ na oceng jakosSci zycia, zwiazane
sa z rozwojem umiejetnosci pelnienia okreslonych rol spotecznych. Zadania zyciowe
jednostki realizuja si¢ w obszarach egzystencjalnych, takich jak: szkota, praca, mito§¢ [76].
Jakos¢ zycia zwiazana jest wedtug niego z jakoscia rozwoju [77]. Nawiazuja do tej koncepcji
réwniez definicje Raeburn i Rootman [78].

Szereg definicji podkresla podziat jakosci zycia na kategorie — sfery istotne dla
cztowieka z punktu widzenia jego jakosci zycia.

Flanagan w swej definicji potwierdzil, ze jako$¢ zycia to stan rownowagi pomigdzy
tym, czego jednostka oczekuje od zycia, a tym co moze w nim osiagnaé, zauwazajac
jednoczes$nie, ze przy definiowaniu poszczegodlnych dziedzin Zycia, warto zanalizowa¢ ich
subiektywna wazno$¢ dla danej jednostki [79]. Torrance skonstatowat, ze jako$¢ zycia jako
pojecie bardzo pojemne powinna dotyczy¢ wszystkich aspektow zycia czlowieka [80].
Ferrans i Powers z kolei okre$laja jako$¢ zycia jako dobrostan, ktorego wyznacznikiem jest
satysfakcja z tych dziedzin, ktore sa dla cztowieka wazne [81]. Michalos zaznacza,
ze okre$lenie waznoS$ci obszaroOw aktywnosci zyciowej jest istotne i pozwala na analizowanie
terazniejszych aktualnych preferencji [82].

Kolejna grupa definicji podchodzi do tematu jako$ci zycia z punktu widzenia relacji
spotecznych 1 miejsca cztowieka w spoteczenstwie. Czapinski zauwaza role kontaktow
spotecznych jako czynnika istotnie wplywajacego na poziom jako$ci zycia i jej odczuwanie
[83]. Gerson w latach siedemdziesiatych analizowat pojecie jakoSci zycia w kontekscie
funkcjonowania spotecznego [84]. Wedtug Bacha i Rioux spoteczna jakos$¢ zycia zalezy od
mozliwo$ci samostanowienia (determinowanej przez zasoby Srodowiska, presje instytucji,
przestrzeganie praw cztowieka i wlasne mozliwos$ci cztowieka), stopnia demokratyzacji zycia
spotecznego, poziomu réwnosci spotecznej. Wedtug tych autoréw wysoki poziom spotecznej

jakosci zycia, czyli status quo spoteczenstwa determinuje jako$¢ zycia jednostek
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wchodzacych w jego sktad. Szczego6lna rolg w procesie przenoszenia odczucia jako$ci zycia
z poziomu jednostkowego na poziom spoteczny pelnia mate grupy, takie jak: rodzina,
kregi twarzyskie i sasiedzkie [56,85]. Dotega, powotujac si¢ na Stewarda, uwaza z kolel,
ze istnieje bezposredni zwiazek miedzy jakoscia porozumiewania si¢ ludzi a ocena jakosci
zycia [86], a dobra jako$¢ komunikacji prowadzi do szczegélnie korzystnej oceny jakosci
zycia [87].

Szczegbdlne znaczenie z punktu widzenia tematu niniejszej pracy maja definicje
jakosci zycia zaleznej od stanu zdrowia.

Definicja wedlug Swiatowej Organizacji Zdrowia moéwi, ze ,jako$¢ zycia to
postrzeganie przez jednostki ich pozycji w zyciu, w kontekscie kultury i systemu wartosci,
w jakich zyja oraz jej zwiazku z indywidualnymi celami, oczekiwaniami, standardami
i zainteresowaniami” [44,88]. Podzniejsza definicja jako$ci zycia w naukach medycznych
okresla ja rowniez jako ,kompleksowy sposdb oceniania przez jednostke jej osobistego
zdrowia fizycznego, emocjonalnego, ponadto samodzielno$ci w Zyciu i niezaleznosci od
otoczenia, a takze relacji ze Srodowiskiem, osobistych wierzen, przekonan oraz adaptacji do
srodowiska” [89,90]. Jest to definicja jakosci zycia zaleznej od stanu zdrowia, wywodzaca
si¢ z samego pojecia zdrowia wedlug koncepcji Swiatowej Organizacji Zdrowia, gdzie jest
ono nie tylko brakiem choroby, ale fizycznym, spotecznym i psychicznym dobrostanem [91].

Ta ostatnia definicja podkresla znaczenie najistotniejszych sfer jako$ci zycia, ktore
poddawane sa subiektywnej ocenie przez osoby badane tym wskaznikiem. Juz w badaniach
Campbella zdrowie odgrywato istotna pozycje (na ich kanwie wyrdézniono wskazniki
funkcjonalne — fizyczne, spoleczne, psychologiczne) i percepcyjne jakosci zycia —
postrzeganie ogdlnego zadowolenia z Zycia i stanu swojego zdrowia [92].

Na poczatkowym etapie zainteresowania jako$cia zycia zalezna od stanu zdrowia
badacze koncentrowali si¢ na aspektach negatywnych zycia i1 choroby, w celu ich
wyeliminowania. W obecnych kierunkach badan akcent przesuwa si¢ w strong pozytywnych
elementéw jakosci zycia, takich jak: dobre samopoczucie, pozytywne emocje, zasoby
osobiste 1 ich wykorzystanie w procesie walki z choroba lub niepetlnosprawnoscia czy
odniesienie do wartosci wyzszych [92]. Pierwsze podejscie autorzy nazywaja
patogenetycznym, drugie salutogenetycznym [43,93].

Wedlug Schippera et al. jako$¢ zycia zalezna od stanu zdrowia to ,,funkcjonalny efekt
choroby i jej leczenia odbierany indywidualnie przez pacjenta” [94].

Jako$¢ zycia zalezna od stanu zdrowia obejmuje sfer¢ migdzy cztowiekiem, jego

choroba oraz $rodowiskiem spotecznym i naturalnym [95]. Wedtug Ebrahima jako$¢ zycia
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uwarunkowana stanem zdrowia jest wyznaczona dlugoscia zycia, modyfikowana przez
niepelnosprawnos$¢ fizyczna, funkcjonalne ograniczenie, sposob postrzegania oraz spoleczne
mozliwosci, ktore sa determinowane przez chorobg, uszkodzenie lub sposéb postepowania
terapeutycznego [96]. Siegris i Jung zaktadaja, Ze na jako$¢ zycia sktadaja si¢ trzy wskazniki:
fizyczne (niepelnosprawnos$¢ i bol), psychiczne (samopoczucie, stopien niepokoju i stan
depresji) i spoteczne, do ktérych nalezy stopien izolacji w otoczeniu, mozliwo$¢ petnienia rol
spotecznych [97]. Stelcer uwaza, ze pojecie jakosSci zycia w chorobie powinno odnosi¢ si¢ do
wymiaréw istotnych z punktu widzenia jednostki, takich jak: troski fizykalne (bol, inne
objawy choroby), aktywno$¢, funkcjonowanie spoteczne, duchowos$¢ czy satysfakcja
z leczenia [95,98]. Revicki i Kaplan twierdza, ze do jakosSci zycia przyczyniaja sig ,.takie
warunki odzwierciedlajace ogoélne czynniki promujace stan zdrowia, ktore pozwalaja
obnizy¢ zachorowalnos$¢ 1 umieralno$¢, poprawi¢ poziom i jakos$¢ przystosowania w zyciu”
[99].

Definicja Schalocka zwraca szczegdlna uwage na role zabezpieczenia spotecznego
0s0b niepetnosprawnych w ocenie przez nich jakosci zycia. Moze si¢ ono realizowac
w trzech wymiarach: zdrowia, domu, pracy lub szkoty [100,101].

Omawiajac definicje jako$¢ zycia dzieci i miodziezy niepelnosprawnych, nalezy
zwroci¢ uwage na podejscie socjalne, ktore taczy sie z pojeciem ,,dobrego zycia” w ,,dobrym
spoteczenstwie”, tzn. dostosowanym do potrzeb dzieci niepetnosprawnych w catym tego
stowa znaczeniu i pomocowa siecia spoteczna, o ktorej bedzie mowa szczegdtowiej w dalszej
czgsci pracy, a takze na podejScie Emersona (ktory rowniez analizowal jako$¢ zycia
niepetnosprawnych) uwzgledniajace subiektywny dobrostan, poziom wyrazanej satystfakcji
z zycia i szczg$cia [102]. Ramy stworzone przez system zabezpieczenia spotecznego
powinny mie¢ potencjat do wzbogacenia spolecznego modelu niepelnosprawnoéci8
[2,103,104].

Istotne jest odrdznienie jakosci zycia dorostych od tej ocenianej przez dzieci.
Podejscie pozytywne zaprezentowane przez Lindstréma pomaga w jej ocenie pod katem
pozytywnym, ze zwrdceniem bacznej uwagi na szanse rozwojowe, zasoby i mozliwosci
rozwoju dla dzieci w réznym wieku [105].

Proby zdefiniowania jako$ci zycia dziecka podjeta si¢ Daszykowska, okreslajac ja
jako: ,,wszystko to, co sprzyja jego szczeSliwemu zyciu, wyzwala pozytywne stany

psychiczne, pozwala na zaspokojenie potrzeb, umozliwia wielokierunkowy rozwoj oraz

8 Spoteczny model niepelosprawnosci w odroznieniu od medycznego zaktada mozliwosé stworzenia takich
rozwigzan instytucjonalnych, ktére wyeliminuja bariery fizyczne i spoteczne i umozliwia wyréwnanie szans
i integracj¢ w petnym tego stowa znaczeniu a nie tylko zaoferuja leczenie i opieke spoteczna por. [2,103,104]
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stwarza szans¢ na wykorzystanie potencjatu rozwojowego do samorealizacji w srodowisku
spotecznym (rodzinie, szkole, grupie rowiesniczej)” [106].

Zebrania materiatu dotyczacego jakosci zycia niepelnoprawnych podjat si¢ Kowalik
[107], opisujac modele jakosci zycia ze zwroceniem uwagi na elementy istotne z ich punktu
widzenia. Podobnej syntezy i oceny dokonata Ole$ [43]. w stosunku do ujgtej w postaci

modeli koncepcji jako$ci zycia dzieci 1 mtodziezy.

1.5.2. Pomiar jakoSci zycia — przeglad badan w kontekscie jakos$ci zycia dzieci

i mlodziezy z wadg shuchu

Jakos$¢ zycia dzieci 1 mlodziezy zaczgla w szczegdlny sposéb interesowaé badaczy
w latach 70. i 80. XX wieku. Na poczatku zajmowano si¢ jakoscia zycia dzieci chorych. Lata
90. XX wieku to rozw6j narzedzi do badania jakos$ci zycia dzieci. Koniec XX wieku przyniost
rozw0j metodologii badan pod katem jakosSci zycia zwigzanej ze zdrowiem, badan
klinicznych i epidemiologicznych [43].

Koncepcja zdrowia wedlug Swiatowej Organizacji Zdrowia stata si¢ teoretyczna
podstawa do wielu badan nad jakoscia zycia nie tylko dorostych, lecz rowniez dzieci
[43,108]. Mierzenie jakosSci zycia dzieci jest zadaniem trudnym. Metody pomiaru powinny
by¢: uniwersalne i spetnia¢ wysokie standardy metodologiczne, ponadto powinny by¢
wielowymiarowe, zawieraé¢ sfery istotne wedlug Swiatowej Organizacji Zdrowia — fizyczna,
psychologiczna, spoleczna i $rodowiskowa® [109], obejmowa¢ obszary dostosowane do
poziomu rozwoju dziecka i na niego wrazliwe, zawiera¢ miary subiektywne pomiaru emocji,
satysfakcji czy preferencji, uwzglednia¢ wymiary ogdlne i ponadkulturowe oraz profile lub
sfery specyficzne dotyczace rodzaju choroby, by¢ rzetelne, trafne, praktyczne w uzyciu
i czule na zmiany, by¢ wystandaryzowane na odpowiedniej populacji dzieci [110,111].
Zaleca si¢ prowadzenie badan w poréwnaniu z grupa kontrolng na probie nie mniejszej niz
100 oso6b [110].

Narzedzia pomiarowe do badania jakosci zycia dziela si¢ na globalne (ang. global),
ogo6lne Iub niespecyficzne (ang. generic) i specyficzne (ang. disease specific) [44,49].

Przyktadowymi kwestionariuszami do oceny jakosci zycia osob mtodych sa Drabina
Cantrila Skala Satysfakcji z Zycia [112], The Child Health Questionaire, The Functional
Status Il (R), The Health Utilities Index, The Standard Gamble, Visual Analogue Scale [113],

% Niektorzy autorzy narzedzi pomiarowych biora pod uwage inne elementy takie, jak np. zadowolenie, komfort,
osiagnigcia, unikanie ryzyka, odporno$¢, gdyz dla nich te domeny nie tworza pelnego obrazu jako$ci zycia
por.[109]
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The Feeeling Thermometer [47], Kwestionariusz Dzieciecej Jakosci Zycia [114], Skala
Jakoéci Zycia dla Mtodziezy (Youth Quality of Life Instruments zestaw narzedzi
skonstruowanych przez Seattle Quality of Life Group pod kierunkiem Patricka) [115], Quality
of Life Profile: Adolescent Version — model Centre of Health Promotion [116], PedsQL-
Pediatric Quality of Life Model 1.0 do 4.0 [108,117], Nordic Quality of Life Questionnaire
for Children [118], Kwestionariusz Poczucia Jakoéci Zycia dla Dzieci i Mtodziezy [108]
I inne.

Istnieja dwa podejscia do badania jakosci zycia dzieci z niepelnosprawnoscia. Jedno
z nich mowi o tym, ze powinno si¢ uzywaé specjalistycznych narzedzi badawczych
do roéznych rodzajéw niepelnosprawnosci. Drugie podejscie podkresla aspekt dyskryminacji
w tym pierwszym i zaklada stosowanie standardowych narzedzi do pomiaru jako$ci zycia
dzieci z niepelnosprawno$cia z uzyciem modutow specjalistycznych jako uzupetniajacych
[43]. Zaktada ono bowiem, ze ludzi niepelnosprawnych nalezy traktowac, w taki sam sposob,
jak pelnosprawnych, a ujmowaé specyfikg ich niepetnosprawnosci w zmiennych
obiektywnych, takze w modutach, ktore uwzgledniaja elementy mogace w jaki$ sposob te¢
niepetnosprawnos¢ zniwelowac.

Badania jakos$ci zycia przeprowadzane sa wsrod dzieci niedostyszacych na réznych
ich etapach rozwojowych. W okresie wczesnego dziecinstwa najczgsciej mierzy sig¢ jakos$¢
zycia w konteks$cie zysku z zastosowanych protez stuchowych. Czg$¢ z tych badan, a co za
tym idzie narzedzi, dostosowana jest do mierzenia zysku z konkretnego postgpowania
medycznego np. po zastosowaniu implantu $limakowego [119,120,121]. Narzgdzia te
zawieraja interesujace specjalistow z danej dziedziny informacje, ale mozna je zaliczy¢
do specyficznych a nie ogdlnych. W medycynie czgsto wykorzystuje si¢ wskazniki stuzace
do oceny jakosci zycia, aby przy ich pomocy oszacowac efekty leczenia [107].

Istnieje duza grupa badan nad dzieémi mlodszymi, w ktérych pytania ankietowe
kieruje si¢ tylko do rodzicow [120,122], najcze$ciej dotyczy to dzieci do 7. roku zycia
[35,121,123]. Mozna zacytowa¢ rowniez autoréw, ktorzy badaja mtodsze dzieci z tym typem
niepelnosprawnosci i ich rodzicow [124]. (kwestionariusz i sposob przeprowadzenia badan
powinien by¢ dostosowany do mozliwo$ci zrozumienia go przez dziecko™ [125]). Podejscie
takie daje mozliwo$¢ szerszego ujecia tematu. Ostatnie badania dowodza, ze dzieci sa zdolne
do wiarygodnej oceny a ich zdanie jest cenne i istotne, zwlaszcza jes$li chodzi o ich stan
emocjonalny i1 problemy w kontaktach spotecznych, ktére trudniej jest obiektywnie ocenié

rodzicom [111]. Ponadto w literaturze spotyka si¢ poglad, ze najtratniejszych odpowiedzi

19 Niektore testy tlumaczone sa na jezyk migowy por. [125]
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potrafia udzieli¢ sami respondenci. Oczywiscie podejscie takie wymaga bardzo duzej
starannosci w procesie przeprowadzania badan, a uzyskanie wiarygodnych i zgodnych
z rzeczywistym stanem rzeczy wynikow zabiera badaczowi duzo wigcej czasu. Najczestsze
badawcze grupy wiekowe sa przyktadowo nastepujace: 4-7 lat [126], 7-9 lat [127], 6-11 lat
[128] lub 7-12 lat [129], 8-11 lat [124]., 12-16 lat [130], 8-16 lat [131], 8-18 lat [125,132].
Podzial na grupy wiekowe zalezy tez od zastosowanego narze¢dzia badawczego (jesli uzywane
jest narzedzie standaryzowane ogoélnodostepne, a nie wlasne, grupa dobrana jest pod katem
takiego zakresu wieku, ktory obejmuje to narzedzie). Wielkos¢ badanych grup jest r6zna. Sa
to zarowno grupy od 35 [120,129] do kilkudziesigciu oséb, jak i duzo mniejsze np.
dziesigcioosobowe [121], a takze badania na probie ponad 200 oséb [133]. Najwigcej jest
tych opierajacych swe wyniki na probach kilkudziesigcioosobowych nieprzekraczajacych 100
osoOb. Bardzo duza grupg badan zajmuja te poswigcone dzieciom zaprotezowanym
wszczepem $limakowym [109]. Kilka prac dotyczy niedostuchu jednostronnego [35],
a takze obustronnego [127], sa tez prace poswigcone niedostuchowi lekkiemu i §redniemu
[134] oraz te, w ktorych ankietowane sa dzieci z niedostuchem glebokim [133].
Wystepuja tez badania dzieci z niedostuchem i innymi dysfunkcjami np. motoryki [128]
lub z niedostuchem i z grup onkologicznych [135]. Zazwyczaj badaniom jako$ci zycia
towarzysza np. testy psychologiczne czy logopedyczne [134]. Grupy badawcze
porownywane sa z kontrolnymi [129,130,133,136] (dzieci dobrze styszace) — grupa
faktyczna czgsto jest mniejsza niz kontrolna, cho¢ bywaja tez badania, gdzie obie grupy sa
réwnoliczne. Sa to badania epidemiologiczne, populacyjne, kliniczne i eksperymentalne.

Mozna wyr6zni¢ kilka rodzajow narzedzi pomiarowych. Badania dotyczace
jakosci zycia przeprowadzane sa za pomoca kwestionariuszy wiasnych [137] badz
standaryzowanych [109], uzupetniane o ré6znego rodzaju testy [138].

Testami wystgpujacymi najczesciej jako narzedzie badawcze w przypadku dzieci
i mlodziezy z wada shuchu sa: PEDS-QL (Pediatric Quality of Life Inventory Ver 4.0
[35,122,128,135], Kindl [126,131], Kidscreen [125,132], Child Health Questionaire (wersja
dla rodzicow) [122,139], Inventory of Life Quality of Children and Youth [133], Health
Utilities Index Mark 11 [127], Child Health and Iliness Profile [109]. Pomigdzy niektorymi
wymienionymi kwestionariuszami wystepuja bliskie korelacje np. kwestionariusz PEDS-QL,
ktory jest kwestionariuszem pediatrycznym, w swych pytaniach zawierajacym wiele
informacji o fizycznym stanie zdrowia, posiada trafno$¢ zbiezna z kwestionariuszem
Kidscreen 52 [108]. Istnieja tez narzedzia specyficzne stworzone na potrzeby niedostuchu,

ktore sa jednak niekompleksowe 1 przeznaczone dla dorostych lub tylko dla rodzicow dzieci
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z wada sluchu — Hearing Participation Scale, CCIP Children with Cochlear Implant
Parents, [120,121], Parent’s Views and Experiences with Pediatric Cochlear Implant
Questionnaires [140]. Specyficznym standaryzowanym kompleksowym kwestionariuszem
jest HEAR—QL [129,141], lecz nie zawiera on wszystkich obszaréw jako$ci zycia, ktore
maja kwestionariusze generyczne. Niektore badania jako$ci zycia dzieci i mtodziezy z wada
stuchu ograniczaja si¢ tylko do badan sfery psychologicznej lub fizycznej, a interpretowane
sa w kontekscie medycznym.

Bardzo ciekawa grupg¢ badan stanowia badania porownawcze, w ktorych wyrdznione
sa jakie$ zmienne badawcze np. te, ktore porownuja jakos¢ zycia badz funkcjonowanie
psychospoteczne dzieci uczacych si¢ w szkotach dla gtuchych i w szkotach masowych [133],
dzieci z niedostuchem jednostronnym czy dwustronnym oraz dzieci styszace [127]. Jednak

proby w tych badaniach sa mniej liczne 1 nie przekraczaja 100 osob.

1.5.3. Pelnienie rol spolecznych jako wyznacznik jakoS$ci Zycia

Dla poczucia zadowolenia i1 szczg$cia istotna jest jakos$¢ realizacji wybranych lub
narzuconych przez otoczenie rol spolecznych. Zaangazowanie si¢ czlowieka w ich realizacjg
jest warunkiem prawidtowego 1 harmonijnego rozwoju. Jakos¢ zycia dziecka
niepetlnoprawnego zwiazana jest z jakoScia realizowanych przez nie wybranych 1ol
spotecznych.

Rola spoteczna dziecka jest dynamicznym systemem dziatan i podlega zmianom od
narodzin do okresu dorastania [142]. Gdy jednostka przechodzi z jednego etapu w drugi,
np.z dziecinstwa przechodzi w wiek nastoletni, jej zdolnos$¢, czy jak pisze Znaniecki
»zdatno$¢” do odgrywania nowej roli ocenia si¢ na podstawie osiagni¢¢ z poprzedniego
etapu [142].

W ciaglym procesie rozwoju spotecznego, ktory przebiega przez cate zycie cztlowieka
jednostka integruje si¢ z grupami spolecznymi (socjalizacja) oraz ksztaltuje siebie
w konteks$cie istnienia w nich. Proces socjalizacji pozwala cztowiekowi wejs¢ w strukture
grupy spotecznej. Polega on na nauce zachowan aprobowanych spotecznie, petnienia rol
W sposob akceptowany przez grupeg, rozwijania zyczliwego stosunku do ludzi, uczenia si¢
zachowan niezb¢dnych w dopasowaniu si¢ do kultury i1 spoteczenstwa, w ktérym jednostka
zyje [143].

W trwajacym procesie interakcji spotecznej, wynikajacym z socjalizacji, jednostki

podejmuja rozne role spoteczne. Pojecie to jest zaczerpnigte z terminologii teatralnej [144]
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mozna je definiowa¢ z dwodch punktow widzenia: nakazow 1 przepisow narzucanych
spotecznie jako zespol praw i obowiazkéw, norm zwiazanych z dana pozycja spoteczna
(statusem) oraz jako standard pozadanych przez grupe zachowan zwiazanych z dana pozycja
spolecznqll). Cztowiek, szukajac swojego miejsca w strukturze spotecznej, musi si¢
w odpowiedni sposdb odnalezé w realizacji tych spotecznych wymagan, wykazujac sig
réznorodnymi cechami np. towarzyskoscia czy ulegtoscia.

Rola spoteczna ujmowana z behawioralnego punktu widzenia — to ,,schemat
zachowania zwiazanego z poOzycja, scenariusz pozycji, jej element dynamiczny, jej
odgrywanie (podejécie interakcyjne)” [145,146,147].  Szczepanski definiuje ja jako:
»wzglednie stalty i wewngtrznie spojny system zachowan, bedacy reakcjami na zachowania
innych 0sob, przebiegajacych wedtug mniej lub wigcej wyraznie ustalonego wzoru” [72].
Zachowanie, a co za tym idzie specyficzne wcielanie si¢ w role, zalezy, miedzy innymi od
kontekstu spotecznego, ale réwniez od wewngtrznych wlasciwosci osoby [147]. Na proces
realizacji roli sklada si¢ kilka elementow. Pierwsza ich grupe stanowia elementy biogenne
1 psychogenne jednostki (np.: budowa anatomiczna, brak dziatania jakiego§ zmystu np.
stuchu, zdolnosci, inteligencja), ktore moga stanowi¢ barier¢ dla wykonywania 1ol lub je
utatwiaé. Druga grupa sa scenariusze danej roli okreslane w réznych grupach, czyli wzory
osobowe, ktore stanowia zespot cech idealnych, jakie cztowiek wykonujacy dang rolg
powinien okazywaé 1 zespol idealnych sposobdéw zachowania. Trzecia grupa elementow
wplywajacych na proces realizacji roli — to definicje roli przyjgtej w grupie, w ktorej lub
przed ktora dana rola jest wykonywana. Definicje te moga si¢ r6zni¢ w zaleznosci od grupy,
do ktorej ,,aktor” nalezy, albo ktora tworzy definicjg roli dla danej grupy. Wykonywanie roli
zalezy réwniez od stopnia identyfikacji jednostki z grupa np. dzieci niedostyszacych z ich
niedostyszacymi badz styszacymi rowiesnikami [72]. Znaniecki konstatuje, Ze rola spoteczna
nie moze by¢ odgrywana przez jednostkg samotnie, gdyz dziatania i postawy jej wykonawcy
zaleza od dzialan 1 postaw uczestnikow kregu spotecznego, ktory jest przez to jej integralnym
komponentem [142]. Inni ludzie czgsto stuza do okre$lenia rzeczywistosci (tzw.
rzeczywisto$ci spolecznej), a zachowanie grupy dostarcza informacji, ktora pozwala ocenic,
czego si¢ w od danej osoby oczekuje [148]. Rola sktada si¢ z trzech podstawowych
elementow: zachowan nakazanych, zachowan zakazanych i marginesu swobody [146]. Wiaza
si¢ zatem z nig okreslone prawa i obowiazki, np.: prawo do okazywania szacunku, prawo do
opieki, bycia kochanym 1 wspieranym (np. dziecko niedostyszace przez rodzicéw), obowiazek

ucznia, to jest wykonywanie polecen zleconych przez nauczyciela. Odgrywaniu 1ol

1 pozycja spoteczna to sposob usytuowania osoby w zbiorowosci [144]
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towarzyszy szereg zachowan werbalnych oraz niewerbalnych, min, gestow etc., ktére moga
by¢ inaczej odbierane przez dzieci z wada stuchu. Z kazda pozycja spoteczna zwiazana jest
tez czesto nie jedna rola, ale jej zestaw [146], np.: dziecko wobec rodzicoéw, dziecko wobec
rowiesnikow lub rodzenstwa. Jedne z tych 1ol sa istotniejsze w zyciu, inne mniej, zalezy to
od waznosci grupy, w ktorej si¢ dang rolg spetnia. Zmieniaja si¢ tez one w procesie dorastania
I rozwoju [72]. Rola spoteczna jest funkcja uczestnictwa jednostki w zyciu spotecznym,
wyznaczona przez uktad odniesienia (rodzing, znajomych, szkol¢), do ktorego ona nalezy
[149]. Pemienie rol spotecznych reguluje zachowanie cztowieka i ksztaltuje jego postawy.
Posiadanie umiejetnosci spotecznych i zdolno$¢ postugiwania si¢ nimi pozwala prawidtowo
funkcjonowa¢ w spoteczenstwie i wypekiac¢ role spoteczne [150]. Z kolei trudnosci w
realizacji umiejgtnosci spotecznych obejmujacych werbalne i niewerbalne zachowania moga
powodowac ograniczenia w petnieniu rdl spotecznych w globalnym spoteczenstwie [151].

W zalezno$ci od tego w jakim $rodowisku dziecko zyje, w takie role spoteczne
wchodzi lub ma okazje wejs¢é. Niepetnosprawnos¢ shuchowa moze je ogranicza¢ lub
sprawiaé, ze jedne stang si¢ wazniejsze, a inne mniej istotne z punktu widzenia jakoS$ci zycia
dziecka. Potencjal psychologiczny dziecka w kontek$cie odgrywania wybranej roli oceniany
jest na podstawie $wiadomych dzialan jednostki lub jej postaw manifestowanych
symbolicznie [142].

Niektore z cech osobowych — wrodzonych lub nabytych, pomagaja we wchodzeniu
w role spoteczne. W procesie socjalizacji nabywa si¢ tez pewnych umiejgtnosci,
powtarzalnych zachowan, ktére pomagaja w swobodnym ich petieniu. Dzigki nim uzyskuje
si¢ rownowage pomiedzy jednostka a otoczeniem, nazywana przystosowaniem spolecznym.
U dzieci pozytywnie moze wplywa¢ na swobodne petnienie rél spotecznych przypisanych
wiekowi bycie towarzyskim, niezaleznym, asertywnym czy umiejgtno$¢ wspotdziatania
z innymi [152,153,154,155].

Znaniecki podkresla, ze pojecie roli wywodzi si¢ z badania nad faktycznymi relacjami
spotecznymi, ktore mowia, ze interakcje migdzy jednostkami zwigzane sa bardziej z ich
wyobrazeniem o tym, kim sa, niz od tego kim te jednostki naprawdg sa [142]. Stad mierzenie
jakosci petnienia rél spolecznych i ich ocena jest metodologicznie trudnym procesem.
Z badawczego punktu widzenia do rol spolecznych mozna podejs¢ na kilka sposobow.
W literaturze opisywany jest ten temat w pozycjach z dziedziny psychologii czy terapii
behawioralnej. W stosunku do dzieci stosowano metody obserwacji, eksperymentu, metody
projekcyjne — odgrywanie scen, opis rysunkoéw, oceny ankietowej z perspektywy nauczycieli,

terapeutow i opiekunow, ale rowniez samoopisu [156,157].
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Zajmowali si¢ tym migdzy innymi Moser [158]., Williamson et al. [156] Kern et al.
[157], takze w stosunku do dzieci niestyszacych Weisel et al. [159] i Cates et al. [160].
W kontekscie rozwoju psychospotecznego i kompetencji spotecznych — Dammeyer [161],
Meadow [162], Meadow et Dyssegaard [163], Suarez [164], Brzezinska [165].

W czesci badawczej pracy opisano propozycj¢ stworzona na bazie analizy dostgpnej
literatury zawierajaca wlasna koncepcje przedstawiajaca cechy predysponujace do

swobodnego petnienia wybranych rol spotecznych przez dzieci i mtodziez w wieku 4-18 lat.

2. Determinanty jakosci zycia dzieci i mlodziezy z wada sluchu

W nawiazaniu do rozdziatu pierwszego, gdzie omoéwiono podstawowe pojecia
charakteryzujace podmiot i przedmiot pracy: grupg, ktora jest podmiotem badania niniejszej
pracy oraz jako$¢ zycia jako element poddawany badaniu, w rozdziale drugim zostanie
przedstawiona charakterystyka mozliwych determinant wptywajacych na dobrostan dzieci
1 mlodziezy.

Na jako$¢ zycia dzieci 1 miodziezy z wada sluchu moze wptywaé szereg czynnikéw
demograficznych, zwiazanych z sytuacja ekonomiczng, czynnikdéw natury medycznej
1 zwiazanej z procesem diagnozy leczenia i rehabilitacji, czynnikow spolecznych zwiazanych
ze sposobem komunikacji, ze $rodowiskiem rodzinnym, szkolnym, grup réwiesniczych,
wreszcie systemowych — zwiazanych z mozliwo$ciami pomocy ze strony panstwa.
Niepelnoprawno$¢ niesie za soba ograniczenia w petnieniu rol spotecznych, zatem
zanalizowano rowniez wybrane cechy dzieci 1 miodziezy, ktore moga predysponowac je do
swobodnego petnienia wybranych rol spotecznych, po to aby w procesie rozwoju wzmacniac¢
ich dziatanie.

W literaturze spotka¢ mozna podejscie, ze niepetnosprawno$¢ powoduje obnizenie
jakosci zycia [166]. Jednak juz w badaniach Campbella zauwazono, ze osoby chore wcale nie
tak chetnie przyznawaty si¢ do obnizonej jakosSci zycia, wrgez przeciwnie, walczac z choroba
lub niepetnosprawnoscia wykazywaty stosunkowo dobre wyniki jakosci zycia [92]. Wedlug
Kowalika niska jako$¢ zycia osob niepetnosprawnych to stereotyp [107]. Swiatowe analizy
przeprowadzane na dzieciach niepelnoprawnych wskazuja na to, Zze nie ma migdzy nimi
duzych roznic w jakosci zycia w pordwnaniu z dzie¢mi pelnosprawnymi [167]. Badania Oles$
na adolescentach wskazuja na réznice w jako$ci zycia w chorobach zwigzanych z bdélem.
Choroby przewlekle, np. cukrzyca nie skutkuja wedtug wynikéw tych doniesien obnizonym

poziomem jakosci zycia [43].
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Badania dzieci i mlodziezy z wadami stuchu koncentruja si¢ na wielu aspektach ich
zycia. Wyniki tych badan zestawiane sa migdzy innymi z grupami kontrolnymi w celu
dokonania analiz poréwnawczych jakosci zycia. W doniesieniach literatury $wiatowe;j
uzyskiwane sa rozne rezultaty badan ogoélnego poziomu jakos$ci zycia w stosunku do grup
dzieci dobrze styszacych [129,130,133,136].

Roznice w wynikach zaleza migdzy innymi od przyjetej grupy badawcze],

metodologii, wybranych narzedzi.

2.1. Czynniki demograficzne

Na jako$¢ zycia wplywaja poza bardzo istotnymi czynnikami subiektywnymi rowniez
obiektywne, takie jak struktura spoteczno-ekonomiczna i demograficzna danej populacji
[168]. Niektore modele jakosci zycia ujmuja czynniki obiektywne jako istotne determinanty
jakosci zycia. Podkreslone sa one miedzy innymi w Modelu Swiatowej Organizacji Zdrowia,
gdzie do czynnikow tzw. osobowych obiektywnych zalicza si¢ migdzy innymi liczbg
rodzenstwa, opiek¢ nad dzieckiem, dochdd, wyksztatcenie i zawod rodzicow [43], modelu
jakosci zycia w chorobie Felce’a-Perry’ego [107], czy modelu Lindstroma, ktory dzieli sfery
jakosci zycia na globalna 1 zewnetrzna (tam umieszczone sa te czynniki) oraz interpersonalng
i osobista [43]. W badaniach jakosci zycia dzieci i mtodziezy przyjmuje si¢ szereg czynnikow
obiektywnych, ktorych zestaw uzalezniony jest od zatozen i celow badania [169].
Uwzglednienie ich pozwala na poréwnania pomigdzy grupami dzieci 1 mlodziezy.
Przyktadowo Rostowska zalicza do nich warunki zyciowe i cechy indywidualne [170].
Daszykowska pisze, ze oceng jakosci zycia ksztattuje wiele czynnikow tzw. osobowych
obiektywnych [73] tj. wiek, pte¢, status materialny, cechy opisujace rodzing, np. ilo$¢ dzieci
etc. Autorka ta nadmienia dalej, Ze uwzglgdnienie tych zmiennych w badaniach daje rowniez
doktadniejszy obraz badanej populacji [73]. Czapinski analizowal zwiazek pomigdzy
obiektywnymi wyznacznikami jakosci zycia, tj. warunkami zyciowymi i cechami
indywidualnymi a miarami poczucia szczgscia 1 stwierdzit, ze wptyw miar obiektywnych na
poziom zadowolenia z zycia nie jest decydujacy i bezposredni [171]. Ole§ w swoich
badaniach nad adolescentami w poréwnaniach z grupa kontrolna brata pod uwage migdzy
innymi czynniki, takie jak: wiek, pte¢, sytuacj¢ ekonomiczna rodziny [43].

W niniejszej pracy, wzigto pod uwage wiek i ple¢, relacje rodzinne. Zmienne te
analizowali réwniez inni autorzy, miedzy innymi: Warner-Czyz et al. [126], Huber [131],
Hintermair [133], Umansky et al. [129], Borton et al. [35], Huttunen et al [120], Mocarska
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[123], Hyde et al. [172]., Bat-Chava et Martin [173]. W doniesieniach dotyczacych dzieci
z wada stuchu zaznacza si¢ oddziatywanie etapu rozwojowego zwiazanego z wiekiem jako
istotnej determinanty jako$ci zycia [139]. Dziecko niepetlnosprawne uzaleznione jest takze,
zwlaszcza w pierwszych latach zycia, od rodziny. To jaka strategi¢ radzenia sobie
z problemem niepetnoprawno$ci wypracuje rodzina i czy bedzie miata mozliwosci ja
rozwijaé, bedzie rzutowato na dalsze etapy rozwoju 1 przyszto$¢ dziecka. Stad w pracy wzigto
rowniez pod uwage analize czynnikow zwiazanych ze struktura rodziny, ilo$cia posiadanego
rodzenstwa. Do istotnych analizowanych w kontekscie jakosSci zycia dzieci, zaliczaja si¢
czynniki materialne [112,129,139,174,175]. Zwrocono zatem uwagg na ich wptyw na jakos¢

zycia dzieci i mtodziezy, pytajac respondentéw o ich oceng sytuacji w tym wzgledzie.

2.2. Uwarunkowania medyczne i czynniki zwigzane z procesem diagnozy, leczenia

I rehabilitacji

W schemacie pigciu zmystéw stworzonym przez starozytnych, stuch zajmuje odregbne,
bardzo istotne miejsce. Wynika to z waznej biologicznej roli, jaka petni w zyciu cztowieka
[176]. Uczeni dowodza, ze intensywnie rozwija si¢ on w okresie ptodowym, a zaczyna
wyksztatca¢ si¢ juz w 16.-19. tygodniu ciazy [177]. Naukowcy rejestruja reakcje ruchowe
ptodu na bodZce akustyczne w 24. tygodniu zycia ptodowego a w 26. tygodniu reakcje ptodu
ze strony uktadu krazenia [178].

Dzieci niedostyszace pozbawione sa jednego ze zmystow taczacych je ze $wiatem
zewnetrznym. Moze pojawi¢ si¢ u nich, pomocne w procesie rehabilitacji, zjawisko
kompensacji  sensorycznej (przyktadowo wzrokowej czy sensoryczno-wibracyjnej)
udowodnione w przypadku osob z wada stuchu, ktore moze niwelowa¢ konsekwencje wady
stuchu, lecz w kazdym przypadku jest to sprawa osobnicza. Zmniejszenie ostro$ci percepcji
innych zmystow wystepuje tylko w przypadku sprz¢zonych uposledzen [179], ktére nie
obejmuja materiatu badawczego pracy.

Postrzeganie niepetnosprawnosci stuchowej z punktu widzenia medycyny ma na celu
przede wszystkim wczesng interwencj¢ bez wzgledu na wiek, w ktorym wystapita
niepetnosprawnos¢. Dzieci z uszkodzonym stuchem kategoryzowane sa z punktu widzenia:
chory lub zdrowy. Jest to okreslenie bardzo nielubiane przez rodziny dzieci niedostyszacych
I przez nie same. Jednak to wtasnie dzigki takiemu wstgpnemu podziatlowi moze nastapic
wlasciwa interwencja medyczna 1 wdrozenie w proces najpierw diagnozy, potem terapii

logopedycznej lub rehabilitacji [180]. Wywiad z rodzicami i dzieckiem oraz podstawowe,
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a w razie koniecznos$ci specjalistyczne badania, pomagaja w wykryciu wady shluchu,
ustaleniu jej etiologii, a nast¢gpnie wdrozeniu odpowiedniej procedury badz leczenia
farmakologicznego, stwierdzenia koniecznosci dopasowania protez stuchowych lub
skierowania na leczenie operacyjne, wiaczajac w to wszczepienie implantu §limakowego.

Glebokos$¢ niedostuchu, jego etiologia, rodzaj, czas powstania, a takze wczesne
wdrozenie dziatan rehabilitacyjnych decyduja o dalszym spectrum mozliwo$ci rozwojowych
dziecka oraz wyborach dokonywanych przez rodzicow zwiazanych z ich przysztoscia.
Najpierw w okresie dziecigcym jest to wybor szkoty, potem w okresie adolescencji i wczesnej
dorostosci przygotowanie do wejscia w samodzielne zycie i podjgcie nauki zawodu lub
kontynuacja nauki na studiach, a nastgpnie poszukiwanie pracy.

Autorzy, tacy jak: Umansky et al. [129], Petrou et al. [127], Fellinger et al. [181]
poruszali w swoich pracach tematyke glebokosci niedostuchu w kontekscie jakosci zycia.
Jego etiologia uwzgledniana jest migdzy innymi przez Loy et al. [130] czy Huber [131]
jako zmienna opisujaca grupe. W doniesieniach Loy et al. [130], Huber 131], Svirsky et al.
[182], Yoshinga-ltano [183] czy Szkietkowskiej i in. [184] zwrdcono uwage na rolg
rehabilitacji (W tym noszenia protez stuchowych) jako czynnika istotnego dla jakosci
zycia dzieci niepelnoprawnych stluchowo, lecz zaden z tych autorow nie analizowat tego
procesu tak szczegotowo, jak zostalo to przedstawione w wynikach badan wlasnych
przeprowadzanych na potrzeby niniejszej pracy.

Dzieci posiadajace niedostuch lekki moga spontanicznie rozwija¢ mowg, ale moze ona
by¢ opdzniona. Réwniez w ich przypadku powinno by¢ rozwazone zastosowanie protez
stuchowych, a wczesna interwencja jest wskazana. Dzieci z niedostuchem umiarkowanym
I znacznym zazwyczaj dobrze reaguja na zastosowanie wzmocnienia stuchowego. Wigkszos¢
z nich zaopatrywana jest w urzadzenie wspomagajace shuch na jedno lub dwoje uszu
1 rozpoczyna trening mowy i nauke jezyka. Dzieci z cigzkimi ubytkami sluchu najczgsciej
otrzymuja obecnie pomoc stuchowa w postaci implantu. Czgsto porozumiewaja si¢ one za
pomoca komunikacji totalnej lub tylko jezyka migowego [1].

Poziomem granicznym, po przekroczeniu ktérego mowa artykulowana dziecka nie
rozwinie si¢ bez zastosowania aparatow stuchowych i rehabilitacji, jest poziom 60 dB
dla czestotliwosci 500-4000 Hz, tzn. tych najwazniejszych dla rozwoju mowy [1].

Kazde dziecko, nawet to, u ktorego wykryto bardzo ciezkie uszkodzenie stuchu moze
odnies$¢ korzys¢ z zaprotezowania. Urzadzeniami wspomagajacymi bezposrednio stuch, tzw.
protezami stuchowymi, sa: aparaty stuchowe i implanty $limakowe. Te pierwsze to

urzadzenia majace na celu rekompensate wszystkich patologicznych aspektow uszkodzenia
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stuchu i powodujace przetwarzanie sygnalow dzwigkowych w taki sposob, aby po przejsciu
przez dysfunkcyjny narzad stuchu odbidr tych sygnaléw odpowiadal percepcji normalnej
[185]. Najczesciej dzieci protezuje si¢ aparatami zausznymi na przewodnictwo powietrzne.

Aparaty stuchowe zauszne sa, niestety, widoczne dla otoczenia i1 zdarza si¢, ze dzieci
nie chca ich nosié, gdyz rowiesnicy wySmiewaja si¢ z nich. Dzieje si¢ tak czgsto w szkotach
masowych. Sytuacja odwrotna istnieje w szkotach specjalnych, gdzie wiele dzieci uzywa
protez stuchowych i nie jest to niczym ,,dziwacznym” lub ,,innym”.

Implanty slimakowe sa to protezy stuchowe, wszczepiane do przewodu stuchowego
wewnetrznego, ktore wykorzystujac zjawisko elektrostymulacji, podrazniaja nerw stuchowy
impulsami elektrycznymi i wywoluja wrazenia shluchowe [186]. Niestety, rowniez sa
protezami widocznymi na zewnatrz, gdyz np. cewka implantu znajduje si¢ na skorze gtowy,
a procesor osadzony jest na uchu pacjenta. Przed operacja wszczepienia implantu
slimakowego dziecko musi zosta¢ poddane doktadnej ocenie narzadu shuchu, ocenie
pedagogicznej 1 logopedycznej. Wyniki tej analizy winny wykazac, ze dziecko odniesie
korzy$§¢ z implantu [180]. Leczenie ta metoda w swym zatozeniu moze spowodowac,
ze osoba catkowicie niestyszaca moze sta¢ si¢ styszaca 1 rozpoczal proces terapii
i rehabilitacji logopedycznej [187]. Srednio 50% dzieci niestyszacych uzywajacych
implantow §limakowych osiaga poziom jezyka mowionego poréwnywalny z dzie¢mi
styszacymi [188]. Dzieci, ktore styszaty od urodzenia, ale utracity shuch, przy spetnieniu
pozostatych warunkéw psychologicznych i zdrowotnych, dzigki implantom moga na nowo
stysze¢. Dzieciom, ktore nosity aparaty stuchowe, ale nie dawato to efektow, moga one
istotnie poprawi¢ rozumienie mowy. Wskazaniem do przepisania implantu slimakowego jest
tez diagnoza ghluchoty catkowitej i/lub czg$ciowej, ktora charakteryzuje si¢ prawidtowym
styszeniem tylko tonow niskich [10].

Implant stosowany jest wtedy, gdy zastosowanie aparatu stuchowego nie przynosi
korzysci lub w przypadku obustronne;j cigzkiej gtuchoty [180].

W literaturze szeroko opisywane sa tez korzysci z tak zwanej wczesnej interwencji,
zarbwno w kontek$cie rozwoju mowy, jak 1 ogolnego rozwoju psychospotecznego
[183,189,190].

Szybki rozw9j technologii w XX 1 XXI wieku zwiazany z mozliwoscia wykorzystania
swiatowe] klasy sprzetu diagnostycznego oraz dobrze zorganizowany System wczesnego
wykrywania wad stuchu u dzieci przyczynia si¢ do tego, ze mozliwa jest wczesna diagnostyka
zaburzen shuchu. Jest ona niezmiernie istotna ze wzgledu na koniecznos$¢ jak najszybszego

zaprotezowania ubytkéw stuchu, leczenia operacyjnego czy wreszcie rozpoczecia
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rehabilitacji. Ma to decydujace znaczenie dla optymalnego rozwoju mowy 1 je¢zyka
u malego dziecka i uzyskiwania satysfakcjonujacych wynikéw w nauce szkolnej u dzieci
starszych [191].

Do konca lat dziewig¢édziesiatych XX wieku ubytek stuchu byt diagnozowany na
podstawie obserwacji stuchowych noworodkéw na oddzialach potozniczych i wczesnej
diagnozy ubytkow u dzieci z grupy ryzyka. Polozne podczas wizyt domowych u noworodkéw
mialy za zadanie ocenia¢ stan stluchu dziecka w pierwszych dniach zycia. Jezeli pojawily sig
podejrzenia, ze dziecko ma niedostuch, wzywano konsultanta — otolaryngologa lub audiologa.
Diagnoza odbywata si¢ dalej w specjalistycznych poradniach [192]. Wigkszo$¢ dzieci
ankietowanych na potrzeby niniejszej pracy nalezy do w ten sposob diagnozowanych, gdyz
urodzity si¢ przed wprowadzeniem programu powszechnego skryningu stuchowego.

Obecnie niedostuch moze by¢ stwierdzony podczas badania przesiewowego stuchu
noworodkow [193]. Kolejnym ogniwem, w ktorym moze by¢é wychwycona wada shuchu
dziecka, sa bilanse zdrowia dziecka, przeprowadzane na réznych etapach rozwojowych,
wprowadzone w Polsce w 1976 r., ktore zawieraja, niestety, bardzo skrotowe i1 pobiezne
informacje o stanie stuchu dziecka w r6znym wieku [194,195]. Badania stuchu wykonywane
sa wybiorczo w réznych wojewoddztwach rowniez na pozniejszych etapach rozwoju dziecka.

Dziatania zwiazane z opieka nad dzieckiem niedostyszacym rozpoczynaja sig¢ od
momentu wykrycia u niego niedostuchu [9]. Wedlug Joint Committee on Infant Hearing
kazde uszkodzenie stuchu powinno by¢ wykryte do trzeciego miesiaca zycia dziecka, a do
sz6stego nalezy wdrozy¢ postgpowanie lecznicze [196].

W Polsce, dzigki wsparciu fundacji Wielkiej Orkiestry Swiatecznej Pomocy, od jesieni
2002 roku realizowany jest Powszechny Program Przesiewowych Badan Stuchu, ktorego
glownym zadaniem jest wczesne wykrycie wad stluchu u niemowlat. Nasz kraj jest jednym
z dziewigciu na S$wiecie (obok Austrii, Chorwacji, Luxemburga, Niemiec, Holandii,
Singapuru, Wielkiej Brytanii i Stanow Zjednoczonych), w ktorym badania przesiewowe
obejmuja ponad 90% populacji noworodkéw [197] (jest to liczba ponad 96% populacji
nowo narodzonych dzieci) [198,199]. W pazdzierniku 2010 roku zostalo przebadane
trzymilionowe dziecko [193].

Program ten prowadzony jest w sposob ciagly, a zaczyna si¢ na wszystkich oddziatach
noworodkowych. Zostal on podzielony na tzw. poziomy referencyjne. Badanie przesiewowe
noworodkow na pierwszym poziomie obejmuje rejestracje¢ otoemisji akustycznej metoda
TEOAE (Transiently Evoked Otoacoustic Emission). W przypadku, kiedy dziecko uzyskuje

prawidlowy wynik, nastgpuje koniec procedury diagnostycznej. Przy podejrzeniu
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niedostuchu, kierowane jest ono na drugi stopien referencyjny do osrodka audiologicznego,
gdzie wykonuje si¢ bardziej szczegdétowe badania okreslajace rodzaj i glgbokos¢ niedostuchu.
Proces ten powinien by¢ zakonczony do trzeciego miesiaca zycia dziecka. Jesli 1 tutaj
uzyskany wynik badania stuchu dziecka jest dodatni, kierowane jest ono na trzeci stopien
referencyjny, gdzie badania sa powtarzane i uzupeilniane o kolejne. Tam tez dziecko
zdiagnozowane zaopatrywane jest w aparaty stuchowe i od razu rozpoczyna specjalistyczna
rehabilitacje. Na tym poziomie referencyjnym obejmuje ona opieke psychologiczna
i logopedyczna, a takze korzystanie w zalezno$ci od potrzeb z pomocy lekarzy specjalistow
[180]. Po kilku miesiacach dokonuje si¢ oceny pedoaudiologicznej dziecka niedostyszacego,
a w razie wskazan do implantacji slimakowej wykonuje si¢ testy kwalifikacyjne do wszczepu.
Przy tak prowadzonej procedurze mozliwe jest zaopatrzenie dziecka niestyszacego w implant
zaraz po ukonczeniu przez niego pierwszego roku zycia. Ocena stuchu dziecka i postgpoéw w
rehabilitacji odbywa si¢ w okreslonych przez specjaliste audiologa terminach, do ktorych
przestrzegania zobowiazuje si¢ rodzicow lub opiekunéw dziecka [200].

Zdiagnozowanie stuchu dziecka i szybka interwencja pomigdzy pierwszym a drugim
rokiem jego zycia, przed ukonczeniem tzw. ,,ztotego okresu rozwoju mowy”, Sa konieczne
dla prawidlowego jego postgpu [151]. Dziecko niestyszace nie rozwinie prawidtowej
mowy, dlatego tak istotne jest szybkie i czeste kontrolowanie stuchu u dziecka oraz
monitorowanie go przez rodzicow [9]. Jezeli rodzic mimo pozytywnych wynikow badan
przesiewowych zaobserwuje niepokojace objawy u swojego dziecka np.: czgste prosby
0 powtarzanie, brak zrozumienia mowy, powinien z wlasnej inicjatywy zwrdci¢ si¢ do
specjalisty o oceng stanu stuchu.

Kazdy proces opieki nad dzieckiem niedostyszacym rozpoczyna sig, jak juz
wspomniano, od wykrycia niedostuchu 1 jego zdiagnozowania. Jezeli dziecko jest starsze i nie
wykryto u niego wad shluchu podczas badan skryningowych, przy podejrzeniu niedostuchu,
moze zosta¢ wdrozona procedura badan wedlug nastgpujacej kolejnosci. Pierwszym
podstawowym etapem postgpowania lekarza specjalisty jest wywiad. Zwraca si¢ przy nim
uwage na czynniki ryzyka, rozw6j mowy, wyniki w szkole, relacje z rowiesnikami.
Nastgpnym etapem jest badanie przedmiotowe, gtownie badanie otoskopowe, ktore moze by¢
potaczone z badaniem wzroku czy nerwu twarzowego. Kolejny krok to badania
specjalistyczne obiektywne: rejestracja OAE, ABR, audiometria impedancyjna i subiektywne:
u dzieci mlodszych audiometria behawioralna, u starszych — audiometria tonalna. Czgsto
specjalistyczne badania stuchu uzupetniane sa o badania obrazowe: rezonans magnetyczny

czy tomografi¢ komputerowa, zwlaszcza przy bardzo duzych ubytkach stuchu [191].
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Proces diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjny dzieci niedostyszacych i gluchych
prowadza lekarze specjalnosci: foniatra-audiolog, otolaryngolog dziecigcy. Biora w nim
rowniez czynny udzial psycholodzy, logopedzi, protetycy stuchu, a pomocni sa takze
specjalisci innych dziedzin, tacy jak: neurolodzy, pediatrzy i inni [192]. Dzigki dobrej
organizacji pracy tak dobranych zespoléw niedostuchy sa obecnie bardzo szybko wykrywane,
w pelni zdiagnozowane 1 odpowiednio zaopatrzone w protezy stuchowe.

Doniesienia $wiatowe wskazuja na to, ze im szybciej zostanie wykryty
i zdiagnozowany niedostuch, a nast¢pnie niezwlocznie wprowadzone leczenie i rehabilitacja,
tym lepsza jako$¢ zycia moga osiagac dzieci i mtodziez, zwlaszcza w sferze spotecznej [183].

Za prawidlowe kierowanie dzieci z podejrzeniem niedosluchu na badania
specjalistyczne odpowiedzialni sa: lekarz pediatra, lekarz rodzinny, otolaryngolog
lub audiolog, a takze logopeda, jezeli ma kontakt z dzieckiem na wczesnym etapie
diagnozy [180].

Nieoceniona w wykrywaniu i profilaktyce wad shuchu u dzieci jest rola lekarza
rodzinnego. Powinien on wykaza¢ czujnos¢ audiologiczna w stosunku do dzieci z grup
wysokiego ryzyka, monitorowaé przestrzeganie zasad skryningu stuchowego u noworodkow
i niemowlat, zwraca¢ uwage na informacje uzyskane od rodzicow o gorszych wynikach
w nauce i1 bezwzglednie pamigta¢ w takich sytuacjach o ocenie stuchu itp. [201]. Podobnie
elementarna wiedzg z zakresu objawéw, badan i1 mozliwos$ci leczenia niedostuchu winien
mie¢ lekarz pediatra [191]. Wszystkie te dziatania powinny zmierza¢ do skrocenia okresu
diagnozowania dziecka przy jednoczesnym zapewnieniu jego doktadnosci i skutecznosci.

Dziecko zdiagnozowane przez lekarza specjaliste, najczeSciej audiologa lub
otolaryngologa, trafia do protetyka stuchu, ktéry dobiera odpowiednia proteze stuchowa,
jesli z tej nie ma zysku stuchowego, jest kierowane do leczenia operacyjnego wszczepem
slimakowym. Po zakonczeniu tych procedur rozpoczyna sig proces rehabilitacji.

Rehabilitacja polega na usprawnianiu utraconych funkcji, poprawianiu sprawnosci
uszkodzonych organow, przygotowaniu do samodzielnego zycia. Rewalidacja to nauczanie
i wychowanie dzieci i mlodziezy niepelnosprawnych [202]. Rehabilitacj¢, nazywana tez
treningiem stuchowym lub ksztalceniem shuchu, stosuje si¢ w stosunku do dzieci ogluchtych
(postlingwalnie), a nastepnie zaimplantowanych Iub zaaparatowanych, bazujacych na
akustycznych wspomnieniach zapamigtanych dzwigkow [26]. W przypadku terapii dzieci
z ghuchota prelingwalna lub perilingwalna stosuje si¢ pojgcie terapii logopedycznej, ktora ma
doprowadzi¢ do ksztattowania funkcji stuchowych, bedacych podstawa do rozwoju mowy

1 jezyka. Programy rozwijajace odbior 1 produkcje¢ mowy nazywa si¢ wychowaniem
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stuchowo-werbalnym [180]. Wychowanie stuchowe to takie postgpowanie pedagogiczne,
ktore stymuluje resztki stuchu [26].

Rodzice, ktorzy sa wczesnie poinformowani o charakterze niepelnosprawnosci
1 mozliwosciach dziatania, powinni podja¢ aktywna postaweg wobec rehabilitacji/terapii
logopedycznej swojego dziecka, co jest niezbedne, aby zakonczyta si¢ ona sukcesem [203].
W duzej liczbie podrecznikdw uzywa si¢ skrotu myslowego, okreslajac postgpowanie
zwiazane z terapia logopedyczna, rehabilitacja 1 opieka psychologiczna ogdlnie mianem
rehabilitacji, stad w dalszej czg$ci pracy ten skrot myslowy bedzie stosowany.

Rozréznia si¢ wiele form rehabilitacji dziecka z wada shluchu. Sa one zalezne od

wieku dziecka, stopnia utraty stuchu, czasu w ktérym ona nastapita, aktualnego stopnia
przyswojenia mowy, poziomu intelektualnego dziecka, mozliwosci wykorzystania resztek
stuchowych, wspomagania si¢ innymi zmystami i urzadzeniami wspomagajacymi stuch,
a takze warunkow $rodowiskowych dziecka [204]. Dla kazdego dziecka ustalany jest przez
zespol lekarzy indywidualny program rehabilitacyjny [192]. Jego czgstotliwos$¢ i zestaw
¢wiczen dostosowane sa do wymagan i predyspozycji dziecka. Dzieci mtodsze, zwtaszcza te,
ktorych rodzice maja jeszcze trudnosci w porozumieniu si¢ z nimi, potrzebuja czgstszego
kontaktu ze specjalista i z poprawna mowa, stad ¢wiczenia wykonywane przez terapeutow
mowy, przeznaczone dla dzieci mtodszych charakteryzuja si¢ wigksza czgstotliwoscia.

Rehabilitacja dziecka z wada stuchu powinna by¢ wprowadzona do 6. miesiaca zycia,
wtedy uzyskuje si¢ najlepsze rezultaty w postgpach w komunikacji werbalnej dziecka [151].
Proces rehabilitacji odbywa si¢ w poradniach specjalistycznych. Czgstotliwos¢ rehabilitacji
uzalezniona jest od diagnozy i indywidualnych potrzeb dziecka i jego rodziny w ramach
zapewnionych przez system opieki zdrowotnej zaje¢ rehabilitacyjnych. Kontraktowanie
rehabilitacji stuchu odbywa si¢ z podzialem na dwie grupy wiekowe: do siodmego roku Zycia
i od 6smego do dziewigtnastego roku zycia [205]. Zarzadzenie Prezesa NFZ reguluje zasady
udzielania $wiadczen rehabilitacyjnych. Rehabilitacja dzieci niedostyszacych w osrodku lub
oddziale dziennym realizowana jest: w czasie nie krotszym niz 1 godzina dla dzieci do
ukonczenia 7. roku zycia, w trakcie ktorego wykonuje si¢ Srednio dwa §wiadczenia w okresie
sprawozdawczym oraz odpowiednio w czasie nie krotszym niz 1,5 godziny dla dzieci
mtodziezy w wieku 8-19 lat, w trakcie ktérego wykonuje si¢ Srednio trzy $wiadczenia
w okresie sprawozdawczym. Rehabilitacja w ramach tego typu $wiadczen obejmuje migdzy
innymi wielospecjalistyczna poradg terapeutyczna (konsylium), diagnozg 1 terapig

surdologopedyczna i logopedyczna, psychologiczna, surdopedagogiczna, trening stuchowy.
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W praktyce dzieciom i mtodziezy przysluguje 120 osobodni w roku kalendarzowym

z mozliwoscia przedluzenia tego okresu [205].

2.3. Czynniki spoleczne zwigzane ze Srodowiskiem Zycia

Trudno$ci w porozumiewaniu si¢ dzieci i mtodziezy niedostyszacych z otoczeniem
dzigki dzialaniom rehabilitacyjnym moga by¢ zniwelowane. Hintermair w wynikach swoich
badan podkreslal, ze jako$¢ zycia nie zalezy gléwnie od czynnikdéw stricte medycznych,
takich jak sama glebokos¢ niedostuchu, lecz bardziej od czynnikdéw spotecznych 1 integracji
z kultura danej grupy oraz od zasobow osobistych [133]. Tym istotniejsza wydaje si¢ rola
rehabilitacji nie tylko medycznej, lecz i spolecznej. W literaturze opisywany jest wpltyw
czynnikow spotecznych na jako$¢ zycia dzieci i mlodziezy. Istotny jest sposob
porozumiewania si¢ z otoczeniem i jego tatwos¢ [120,121,138,206,207]. sSprawnos¢ w
nawigzywaniu kontaktow spotecznych w r6znych $rodowiskach [154,155,181,208,209], lecz
réwniez relacje w rodzinie i do§wiadczane od niej wsparcie [123,138,173,210].

Radzenie sobie w kontaktach interpersonalnych przez dziecko z wada stuchu zalezy
migdzy innymi od jego doswiadczenh z okresu wczesnego dziecinstwa, postaw
reprezentowanych przez srodowisko (rodziny, przyjacidt i rowiesnikow), w jakim wzrasta,
zrozumienia 1 wyrozumialo$ci ze strony opiekunéw (rodzicow, nauczycieli) dla
spotykajacych je codziennych trudnosci [211].

Ponad 90% dzieci z uszkodzeniem stuchu przychodzi na $wiat w rodzinach,
w ktorych inni ich cztonkowie stysza, a problemy uszkodzenia stuchu nie sa znane [212] (5%
stanowia dzieci rodzicow niestyszacych) [212]. Zagraniczne zrodta podaja jeszcze wyzszy
odsetek rodzin, gdzie tylko dziecko ma niedostuch (96%) [138].

Matka na wczesnym etapie rozwoju jest najwazniejsza osoba dla matego dziecka.
Wedtug Koscielskiej 1 in. w rodzinach dzieci z niedostuchem zdarzaja si¢ takie sytuacje, ze
nie radzi sobie ona z akceptacja ich niepetnosprawnosci i problemami w komunikacji z nimi.
Wczesne wykrywanie trudno$ci w przebiegu interakcji 1 komunikacji w relacji matka —
dziecko niepetnosprawne ma zasadnicze znaczenie dla rozwoju dziecka i niedopuszczaniu do
uruchamiania wtornych mechanizmoéw powstawania zaburzen w jego adaptacji do Zycia
[213]. Udowodniono na przyktad, ze kontakt bezposredni matki styszacej z dzie¢mi
z niedostuchem (w wieku 18-24 miesiace), w tym kontakt stowny, moéwienie do dziecka,

proby komunikacji wptywaja na ilo§¢ wypowiadanych przez nie stow [214].
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Rodzina, czyli podstawowa jednostka spoteczna, w ktorej wzrasta dziecko, to
w poczatkowym okresie rozwoju najwazniejszy obszar jego zycia. W socjologii rodzina
traktowana jest jako grupa spoteczna, ktora po pierwsze spokrewniona jest w sensie

2 zatem

biologicznym, a po drugie zamieszkuje we wspolnym gospodarstwie domowym1
obejmuje czasem blizsza i dalsza rodzing (dziadkéw, kuzynow). Wszyscy jej cztonkowie i ich
zachowanie maja wptyw na dziecko z wada stuchu. W miar¢ jego dorastania jest zrodtem
wigzi 1 poczucia wsparcia, tworzy tez najsilniejsze oparcie dla aktywnos$ci spotecznych
[215,216]. Dla dziecka z wada stuchu rodzina powinna by¢ podstawowym zrodtem
czynnikow (bodzcow) niwelujacych stopien deprywacji spotecznej. Zaréwno lekarze
audiolodzy, jak i surdopedagodzy podkreslaja jej bardzo istotna rolg w procesie rehabilitacji
I socjalizacji dziecka niedostyszacego. Rodzic pelni centralng funkcje w programach opieki
nad dzieckiem z wada stuchu, w ktorych, zaréwno jako diagnosta, jak i terapeuta swojego
dziecka, stymuluje rozwo6j mowy [217] i relacji spotecznych. Metody pracy lekarzy, osob
zajmujacych si¢ rehabilitacja 1 pedagogéw powinny by¢ skorelowane z systemem norm
i warto$ci rodziny i nie powinny by¢ dla niego nazbyt obciazajace [215], tak aby nie dziataty
na szkode dziecka.

Teoria Wygotskiego, podkresla rolg jezyka, jakim postuguja sig rodzice, opickunowie,
starsze rodzenstwo dziecka w pdzniejszym jego rozwoju. Osoby te, wedtug autora, tworzac
wokot dziecka najblizsze srodowisko (strefg najblizszego rozwoju), modeluja i konstruuja
nowe doswiadczenia poznawcze 1 jak to nazywa Wygotski, ,,buduja rusztowanie”. Oznacza to
tyle, ze zdobywaniu przez dziecko nowych umiejgtnosci poznawczych przewodzi dorosty lub
starszy cztonek rodziny, srodowiska. Umiejgtnosci te w miar¢ rozwoju dziecka sa coraz
trudniejsze. Wsparte przez osobg starsza uczy si¢ ono juz coraz bardziej samodzielnie
sprosta¢ postawionym przed nim zadaniom. Jgzyk, jakim posluguja si¢ osoby starsze,
formulujac polecenia, pytania, pokazy, objasnienia, przenika do jezyka dziecka, a takze
wplywa na wspomaganie jego sukcesow badz porazek przy wykonywaniu coraz to bardziej
ztozonych zadan [218].

Dzieci majace wade stuchu moga porozumiewaé si¢ z otoczeniem na Kilka
sposobow, co jest konsekwencja zastosowanej metody wychowania jezykowego. Co

wiecej w ramach kilku z tych metod egzystuja rozne j¢zyki, za pomoca ktérych nastepuje

12 Badacze sa zgodni co do tego, iz nie mozna jednoznacznie okresli¢, Ze granice rodziny przebiegaja tylko na
poziomie biologicznego pokrewienstwa; zasigg granicy zbioru krewnych jest w ré6znych spoteczenstwach roznie
okreslany w zaleznosci od kultury danego kraju. Niektorzy okreslaja pojecie rodziny na podstawie kryterium
wspoélnego zamieszkania - szerzej patrz [146]
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komunikacja [212]. Jezyk jest nosnikiem kultury®® [72,146,219]. To ktéry sposéb
komunikacji zostanie wybrany, moze warunkowa¢ mozliwo$ci poznania w pelni jgzyka
narodowego 1 socjalizacji w srodowisku ludzi styszacych badz wrastania w ,,$wiat ciszy”
1 poznawania kultury ludzi niestyszacych.

W przypadku dzieci z wadami stuchu sposéb komunikowania si¢ zalezy w duzej
mierze od stopnia ubytku shuchu. Jezykiem komunikacji moze by¢ zatem jezyk migowy,
daktylograficzny, system jezykowo-migowy, porozumiewanie si¢ z wykorzystaniem metody
fonogestow, metody ustnej, kombinowanej, pomoc w zrozumieniu mowy przez odczytywanie
jej z ust, wreszcie metody komunikacji totalnej, czyli uzycia wszystkich dostgpnych form
porozumiewania si¢ [220,221]. Krakowiak dzieli metody komunikacji z dzieckiem z wada
stuchu na audytywno-werbalne, oralne, metody fonogestow, system jezykowo-migowy,
metody komunikacji totalnej i1 bilingwizmu. Znane sa one bardzo dobrze specjalistom,
natomiast wiedza osob ze srodowiska otaczajacego dziecko na co dzien nie jest powszechna)
[212]. Podstawa ich doboru powinna by¢: ,,pelna, jak najwczes$niejsza diagnoza, ustawicznie
poglebiana w czasie procesu rehabilitacji i wychowania” [212]. Niektore zrodta badawcze
stosuja uproszczony podzial na komunikacje stowna i komunikacje totalna [126,222].
Ta ostatnia zaktada, ze dziecko niestyszace inaczej poznaje $wiat i komunikuje sig
z ludZzmi. Jej celem jest zapewnienie flatwych 1 najmniej stresujacych sposobow
porozumiewania si¢ dziecka z rodzing, réwiesnikami, nauczycielami, a takze danie mu
mozliwosci wyboru. Jest to koncepcja czy tez filozofia pedagogiczna, ktora zaklada
stosowanie wszystkich dostepnych srodkéw i1 sposobow komunikacji w celu porozumienia sig
1 przekazania informacji. Sa nimi ekspresja slowna, odczytywanie mowy z ust, stuchowa
percepcja mowy (uwrazliwianie resztek stuchowych na dzwigki, reakcje na nie 1 ich
lokalizacj¢), nabywanie doswiadczen dzigki $wiadomemu odbieraniu dzwigkdéw, pismo,
rysunek, inne systemy graficzne, a takze jezyk migowy i system jezykowo-migowy, alfabet
palcowy 1 jezyk narodowy, wspomaganie styszenia poprzez protezy stuchowe i inne $rodki
techniczne [26]. Wybor sposobu komunikacji dla rodzicow i opiekunow jest tez czynnikiem
odgrywajacym wazng rolg w kreowaniu ich wtasnych postaw rodzicielskich [223].

Uposledzenie dziecka moze sta¢ si¢ bardzo duzym obciazeniem dla rodziny

[215,224]. Dlatego szczegolnie istotna jest taka praca specjalistow, ktora jest skierowana nie

3 Kultura — catosciowy sposob zycia charakterystyczny dla danej zbiorowosci, na ktory sktada sie wszystko, co
ludzie robia, mysla i posiadaja, jako cztonkowie spoleczenstwa (wzory dzialania, myslenia i wyposazenia
materialnego); jest migdzyosobniczym przekazem pozagenetycznym, na ktory sktadaja si¢ wzory sposobow
odczuwania, reagowania i mys$lenia, warto$ci i wyrastajace z nich normy, a takze sankcje sktaniajace do ich
przestrzegania - szerzej patrz [146,219], kultura w wezszym znaczeniu dzieli sie¢ na materialng i duchowa [72]
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tylko na merytoryczna wspdlprace z rodzina, ale na jej wspieranie® [215]. Rodzina dziecka
z wada stuchu spotyka si¢ z réznymi problemami. W przypadku rodzin styszacych
nieodosobnionym przypadkiem jest, ze rodzic czg$¢ odpowiedzialnosci za wychowanie
dziecka z wada stuchu przerzuca na opiekuna w szkole (np. w internacie o$rodka szkolno-
-wychowawczego, wychowawcow klas, z ktérymi dzieci w takich rodzajach szkét sa
zwiazane przez cala edukacj¢). Sytuacja ta moze wyglada¢ inaczej w rodzinach, gdzie
dziecko ma niedostyszacych rodzicéw. Dla nich czym$ naturalnym jest wsparcie udzielane
dziecku [225]. Powers donosi, ze posiadanie niedostyszacych krewnych wptywa pozytywnie
na dobre samopoczucie dziecka i jego samooceng [226].

W literaturze sygnalizuje si¢ mozliwo$¢ wystapienia réznych modeli opieki nad
niepetnosprawnym dzieckiem. Jednym z nich jest podzial r6l w rodzinie. Na ogoét jedno
z rodzicow, najczesciej matka, bardziej skupia swoja uwage na opiece nad dzieckiem z wada
stuchu, drugie za§ zajmuje si¢ zapewnieniem bytu catemu gospodarstwu domowemu
[216,223]. Inny model zaktada, Ze rodzenstwo dziecka, zwlaszcza to starsze (jak rOwniez inni
cztonkowie rodziny np. dziadkowie) wspiera dziecko niepetlnosprawne, a opieka roztozona
jest rowno na obu rodzicow. W literaturze znajduje si¢ doniesienia, ktore mowia, ze Kiedy
cata uwaga rodziny skupia si¢ na niedostyszacej siostrze lub bracie, dzieci zdrowe moga czué
si¢ odrzucone, a nawet przysparza¢ probleméw wychowawczych, Moga tez, kiedy wystepuje
duza roznica wieku, nie potrafi¢ wyjs¢ z roli przypisanego im ,,opiekuna” niepetnosprawnego
rodzenstwa i w okresie adolescencji mie¢ problemy z procesem powolnego odseparowywania
si¢ od rodziny [119,216]. Lukasiewicz podkresla, ze rodzenstwo dla mtodziezy z wada stuchu
to osoby najbardziej znaczace emocjonalnie, zrodlo duzej ilosci pozytywnych, silnych emociji,
wzor  ksztaltowania kompetencji  spolecznych, wyrazania rdznorakich — emocji,
satysfakcjonujacej komunikacji [223].

Kolejnym waznym $rodowiskiem, w ktérym obraca si¢ dziecko niedostyszace, jest
przedszkole 1 szkota. Dziecko z wada sluchu wymaga specjalnego podej$cia ze strony
wychowawcoéw 1 nauczycieli. Szczegoélne potrzeby edukacyjne dziecka w zalezno$ci od
glebokosci jego niedostuchu przedstawione za pomoca skali, omawiata Green (specjalistka
wczesnego wykrywania wad stuchu i rehabilitacji matych dzieci), opisujac konsekwencje
poszczegbdlnych stopni ubytku stuchu dla zrozumienia mowy i jezyka, a takze wskazujac na
potrzeby edukacyjne dzieci nimi dotknigtych [227].

W ramach szkolnictwa powszechnego [228,229] dzieci moga realizowaé obowiazek

szkolny w zalezno$ci od wieku 1 predyspozycji w szkolach podstawowych, gimnazjach,

¥ Koncepcja ortopedagogiczna wprowadzona w drugiej potowie lat 80. - szerzej patrz [215]
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szkotach ponadgimnazjalnych do wyboru: liceach ogoélnoksztatcacych, liceach profilowanych,
technikach, zasadniczych szkotach zawodowych. Dzieci najmtodsze moga uczgszcza¢ na
zaje¢cia przedszkolne.

System o$wiaty obejmuje rowniez jednostki dostosowane do potrzeb o0séb
niepetnosprawnych w tym: przedszkola specjalne, przedszkola z oddziatami integracyjnymi,
szkoly podstawowe, gimnazja 1 szkoly ponadgimnazjalne specjalne, integracyjne
i z oddziatami integracyjnymi [230] oraz specjalne osrodki szkolno-wychowawcze i specjalne
osrodki wychowawcze dla dzieci i mlodziezy wymagajacych stosowania specjalnej
organizacji nauki, metod pracy i wychowania [229,231,232,233].

Przelomowym momentem w zyciu dziecka z niedostuchem jest 5.-7. rok zycia.
To czas, w ktorym nalezy podja¢ decyzj¢ zwiazana z jego kwalifikacja do szkotly. Publiczne
poradnie psychologiczno-pedagogiczne, w tym te dziatajace w poradniach specjalistycznych,
posiadaja uprawnienia do kwalifikowania dzieci z uszkodzonym stuchem do odpowiednich
typow szkol. W praktyce dziatania takie podejmuje zespol orzekajacy lub komisja
orzeczniczo-kwalifikacyjna [234]. Opinie dotyczace dostosowania wymagan edukacyjnych
do indywidualnych potrzeb ucznidow, wydaja réwniez niepubliczne poradnie psychologiczno-
pedagogiczne, zatrudniajace wykwalifikowany personel [229].

Szereg czynnikdéw decyduje o tym, czy dziecko powinno by¢ skierowane do szkoty
masowej, klasy integracyjnej, szkoty dla dzieci niestyszacych i stabo styszacych czy szkoty
specjalnej. Kryteria kwalifikacyjne, ktorym podlegaja dzieci z wada stuchu obejmuja, migdzy
innymi: poziom rozwoju intelektualnego ze szczegdlnym uwzglednieniem pamigci
wzrokowej, stopien rozwoju mowy (czynnej 1 biernej — artykulacja, zasob opanowanych
stow, rozumienie mowy, zdolno$¢ jej odczytywania z ust), efektywnos$¢ dotychczasowego
procesu rehabilitacji (czgstos¢ wizyt u logopedy, zaangazowanie blizszej i dalszej rodziny
w proces rehabilitacji), stopien i1 charakter niedosluchu, cechy osobowosci dziecka, ktore
moga rzutowacé na pozniejszy rozwoj niedojrzatosci, egocentryzmu czy impulsywnosci, jako
efektu wtdrnego rozwoju osoby z uszkodzonym stuchem [223], 0gdlny stan zdrowia wedlug
oceny pediatrycznej, przygotowanie do podjecia nauki szkolnej i motywacje ze strony dziecka
do jej podjecia oraz szeroko pojety rozwoj spoteczno-emocjonalny [9]. Odpowiednia
jednostka samorzadu terytorialnego wiasciwa ze wzgledu na miejsce zamieszkania dziecka
zapewnia, na wniosek rodzicow wiasciwa forme ksztatcenia [229]. Jako sukces postgpowania
pedoaudiologicznego i1 surdologopedycznego w pierwszych 7 latach zycia u dziecka z wada
stuchu mozna okresli¢, taki stan jego rozwoju, ktory umozliwia mu nauk¢ w szkole masowe;j
[9,235].
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Rodzice powinni mie¢ peten obraz stanu zdrowia dziecka i opierajac si¢ na opinii
specjalistow, dokona¢ najlepszego dla swojego dziecka wyboru szkoly, do ktérej powinno
ono uczeszczaé. Istnieje odwieczny spor pomigdzy pedagogami szkoét dla  dzieci
niedostyszacych 1 lekarzami laryngologami, co jest lepsze dla dziecka. Jedni uwazaja,
ze prawidlowa jest droga ze szkoty dla niestyszacych lub niedostyszacych do szkoty
masowej. Witedy dziecku, przygotowanemu, potrafiacemu czyta¢ i pisaé, umiejacemu
nawiazywac relacje spoteczne i nieczujacemu strachu tatwiej jest odnalez¢ si¢ w srodowisku
dzieci styszacych. Inni uwazaja, ze integracja w szkole masowej daje lepsze efekty [9,236].
Publikowane sa liczne prace naukowe na ten temat prezentujace oba stanowiska
[221,223,236,237,238,239,240,241,242]. Nie jest celem tej rozprawy rozstrzyganie, ktora
droga jest stuszna.

Zaletami szkolnictwa specjalnego w stosunku do masowego sa niewatpliwie: mata
liczebnos$¢ klas, prowadzenie zaje¢ w salach odpowiednio wygluszonych i posiadajacych
odpowiednia aparature akustyczna, indywidualne podej$cie do kazdego dziecka i skupienie
przy mniejszej grupie dzieci wigkszej na nim uwagi, a takze prowadzenie zaje¢ przez
surdopedagogoéw technikami dostosowanymi do mozliwosci percepcji dziecka. Najwigkszymi
wadami sa: przebywanie dziecka w internacie z dala od domu, gdzie nie ma potrzeby
porozumiewania si¢ stownego z rowiesnikami, a czgsciej stosuje jezyk migowy. Uwaza sig
tez, ze wigkszo$¢ absolwentéw nie jest odpowiednio przygotowana do wlaczenia sig
w $rodowisko ludzi mowiacych, a poziom nauczania w takich szkotach jest nizszy [9].
Te opinie jednakze w przypadku niektorych osrodkdw moga by¢ krzywdzace 1 nie stanowia
reguly. Badania niektérych autoréw wykazuja, ze mlodziez niestyszaca uczaca sig
w szkotach masowych wykazuje wyzszy poziom neurotyczno$ci, nizsze poczucie
bezpieczenstwa [221], jest bardziej narazona na stres. Dziecko niedostyszace w szkole
masowej nabywa z kolei kompetencji spotecznych, ktére przydadza si¢ mu w codziennym,
dorostym zyciu w srodowisku ludzi styszacych, uczy rowniez tolerancji inne dzieci w swoim
otoczeniu, wigc korzysc¢ jest obopolna.

Integracja szkolna, jak podaje Dykcik, wymaga spelnienia co najmniej trzech
warunkéw, aby stymulowaé uczenie si¢ 1 rozwoj dziecka z niedostuchem. Pierwszy warunek
dotyczy dziecka. Powinno ono by¢ przygotowane, zwlaszcza psychicznie, do podejmowania
trudniejszych dla niego wyzwan i obowiazkow, ale réwniez posiada¢ pewna umiejetnose
komunikowania si¢ werbalnego z otoczeniem, czytania mowy z ust, bycia aktywnym,
akceptowania wlasnej wady. Drugi warunek to odpowiednie przygotowanie personelu,

nauczycieli, ktorzy powinni posiada¢ migdzy innymi zaséb wiedzy niezbedny do nauczania
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dziecka z wada stuchu, umiejgtno$¢ rewalidacji spolecznej, cheé wspotpracy
z rodzicami i akceptacji dziecka. Ostatni element to odpowiednie warunki organizacyjne,
takie jak: wlasciwe wyposazenie sal w systemy FM lub inne wzmacniajace dzwigki,
odpowiednie przepisy prawne, mate liczebnie grupy integracyjne, wreszcie ulatwianie
kontaktow ze specjalistami [220].

Raport Najwyzszej Izby Kontroli  przeprowadzony w szkotach masowych
1 w szkotach specjalnych obejmujacy lata 2009-2012 wskazuje na to, ze szkoty masowe nie sa
przygotowane w pelni do wprowadzania tzw. edukacji wlaczajacej. Szkoty specjalne
posiadaja odpowiednia kadre i sprzet do prowadzenia zaje¢ z dzieémi niepelnosprawnymi,
jednakze wedlug tworcow raportu: ,,Ksztalcenie w takich szkotach jest mniej efektywne,
gdyz wuczen nie nabywa kompetencji spotecznych przydatnych do samodzielnego
funkcjonowania w zyciu codziennym i na rynku pracy” [243].

Jak wynika z powyzszych rozwazan, wystgpuja slabe i mocne strony zaréwno
rozwijajacej si¢ profesjonalnej edukacji wtaczajacej realizowanej w szkotach publicznych, jak
1 szkolnictwa specjalnego jako alternatywy dla dziecka z wada stuchu. Wybodr szkoty zalezny
jest od wielu czynnikow, ktore opiekun dziecka powinien wzia¢ pod uwagg. Nie musi on by¢
staty. Na kazdym etapie edukacji, kiedy rodzic stwierdzi, ze dziecko nie czuje si¢ szczgsliwe
w swoim srodowisku szkolnym, moze przenies¢ je do innej placowki.

Grupa réwiesnicza zaspokaja potrzeby dziecka ze S$rodkowej czgSci piramidy
Mastowa, przynaleznosci 1 akceptacji. Dla dziecka, ktére nie doswiadcza wystarczajaco
zaspokojenia tych potrzeb w srodowisku rodzinnym, grupa rowiesnicza moze sta¢ si¢ bardzo
waznym uktadem odniesienia [244]. Dzieci gluche p6zniej niz styszace zaczynaja rozumieé
istotg stosunkow kolezenskich, natomiast dopiero w wieku szkolnym sa w stanie dokonaé
krytycznej samooceny i porOwnania swojego postgpowania z postgpowaniem kolegow [221].

W grupach rowiesniczych, zardwno tych sktadajacych si¢ z dzieci miodszych, jak
I starszych, tworzy si¢ pewien system wplywow, ktory przybiera postaé struktur, uktadow
personalnych, celéw osobniczych 1 grupowych, rél spotecznych. Grupa taka tworzy okreslona
strukturg stosunkow migdzyosobniczych, w ktorej wystegpuja takie elementy, jak: hierarchia,
uktad decyzji 1 systeméw kanalow komunikacyjnych oraz uktad i rodzaj wigzi migdzy jej
cztonkami. Dziecigce grupy rowiesnicze cechuje zazwyczaj przywodztwo chaotyczne z czesta
zmiang liderow 1 beztadem decyzyjnym. Jezeli zadania grupy wiaza si¢ z zabawa lub sa
towarzyskie, wystgpuje przywodztwo demokratyczne. W neutralnej grupie rdéwiesniczej
zazwyczaj oczekuje si¢ pewnej rownosci i harmonii uktadow emocjonalnych, w praktyce,

zwlaszcza wsrdd dzieci starszych wystgpuje znaczne zroznicowanie wigzi emocjonalnych
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1 zalezno$ci. Przywodztwo, liderowanie, przodownictwo moze by¢ state lub okazjonalne.
Jego charakter zalezy od wielkosci grupy, rodzaju zadania, charakteru grupy, stosunku jej do
otoczenia [244]. Dziecku niedostyszacemu trudno jest wejs¢ w s$rodowisko, w ktorym
wystepuja tak ztozone relacje.

Zard6wno w klasach integracyjnych w szkolach masowych, jak i w szkotach
specjalnych, mozliwe jest zaakceptowanie w pelni przez grupg i nawiazywanie przyjazni.
Niektore zrodta podaja, ze zaleznoSci te wydaja si¢ silniejsze i1 trwalsze w grupach
Linternatowych”, kiedy dziecko ,,skazane” jest na przebywanie z tymi samymi kolegami
w dzien 1 w nocy przez caly okres nauki szkolnej (zazwyczaj jest to pie¢ dni w tygodniu)
[221].

Dzieci niedostyszace czgsto posiadaja bardzo rozbudowana sferg¢ zainteresowan
realizowanych w formie kotek zainteresowan i zaje¢ pozaszkolnych. Tam réwniez poszerzaja
krag swoich znajomych. Szczeg6lna role odgrywa u nich sport. Ptywanie, pitka nozna, tenis
stolowy to ulubione dyscypliny osob niedostyszacych. Zainteresowaniem ciesza si¢ tez
jezdziectwo, aerobik, taniec, turystyka, rajdy, sptywy kajakowe, marsze na orientacj¢ [245].
Sposréd innych zainteresowan wymieni¢ mozna fotografi, malarstwo, grafikeg, zwlaszcza

komputerowa, informatyke, rysowanie komikséw, modg i inne [246,247].

2.4. Czynniki systemowe zwigzane ze spoleczng siecia pomocow3a panstwa

W literaturze §wiatowej omawiana jest organizacja opieki nad dzieckiem z wada
stuchu ze strony panstwa [248,249,250].

Podstawowe nadrzedne dokumenty, ktore reguluyja w Polsce prawa o0sob
niepetnosprawnych zawarte sa w Ustawie z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji
zawodowej 1 spotecznej oraz zatrudnianiu osob niepelnosprawnych (z pdZniejszymi
zmianami) [251] z towarzyszacymi rozporzadzeniami, Ustawie z dnia 19 sierpnia 2011 r.
0 jezyku migowym 1 innych $rodkach komunikowania si¢ (Dz. U. z 2011 roku, nr 209, poz.
1243) [252] z towarzyszacymi rozporzadzeniami, Ustawie z dnia 15 czerwca 2012 r. o
ratyfikacji Konwencji o prawach osob niepelnosprawnych, sporzadzonej w Nowym Jorku
dnia 13 grudnia 2006 r. (Dz. U. 2012, poz. 882) [253], Rozporzadzeniu Rady Ministréw z
dnia 12 kwietnia 2012 r. w sprawie Krajowych Ram Interoperacyjnosci, minimalnych
wymagan dla rejestrow publicznych i wymiany informacji w postaci elektronicznej oraz
minimalnych wymagan dla systemow teleinformatycznych (Dz.U.2012.526) [254], Uchwale

Seyjmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 7 grudnia 2012 r. w sprawie przeciwdzialania

43



wykluczeniu spotecznemu o0s6b niepetnosprawnych (M.P. poz. 991.2012 r.) [255] i
dokumentach szczegotowych w formie zarzadzen, rozporzadzen i uchwat, Karcie Praw Osob
Niepelnosprawnych z 1997 roku oraz dokumentéw Unii Europejskiej, Organizacji Narodow
Zjednoczonych oraz Rady Europy [256]. Prawa dzieci reguluje dokument podstawowy
Konwencja o Prawach Dziecka.

Dokumenty Unii Europejskiej dos$¢ szczegdétowo reguluja sytuacje o0sob
niepetnosprawnych, w tym dzieci. Dwoma podstawowymi ich zrédtami sa bezposrednie
uregulowania Unii Europejskiej i Rady Europy.

Ramy instytucjonalne, ktére pojedynczej osobie szukajacej pomocy, oferuja to, czego
ona pod wzgledem spolecznym potrzebuje, nazywaja si¢ w literaturze sieciami spotecznymi.
Instytucje dzialajace w sieci maja za zadanie udzielanie spolecznego wsparcia, rady, pomocy
materialnej, instrumentalnej, informacyjne;j, a takze zapewnienia mozliwo$ci przynalezno$ci
spotecznej [215]. Przestrzen pomigdzy formami pomocy organizowanymi przez rodzing
dzieci niepelnosprawnych a instytucjami wypetniaja grupy samopomocy [215].

Zdaniem Specka instytucje te czgsto realizuja swoje zadania na poziomie dostarczania
specjalistycznych uslug. Jest to pomoc w duze] mierze czysto techniczna. Resorty
administracyjne zajmujace si¢ poszczegdlnymi dziedzinami pomocy tworza wlasne regulacje,
ktore nie sa wolne od mankamentdéw, nieprzejrzystosci, czgsciowych kompetencji, luk czy
niezgodnosci w regulacjach [215], przez co trudno jest im w sprawny i szybki sposob
wspolpracowaé. Niektore decyzje administracyjne posiadaja duza rozpigto$¢ czasowa
pomigdzy zdiagnozowaniem problemu a jego rozwigzaniem. Tymczasem w sprawach dzieci
niepelnosprawnych (a w szczegodlnosci tych obarczonych wada shluchu) to wilasnie czas
odgrywa istotng rolg z powodu koniecznos$ci szybkiej kompensacji niepetnosprawnosci ze
wzgledow rozwojowych.

Opieka nad dzie¢mi z wada shuchu realizowana jest przez resorty zdrowia [257]
i opieki spotecznej [258] wspdlnie z oficjalnymi instytucjami wspierajacymi osoby
niepetnosprawne stuchowo. Ustugi realizowane przez instytucje administracyjne zajmujace
si¢ dzie¢mi z wadami stuchu w Polsce mozna podzieli¢ na sfery: rehabilitacji stuchu i mowy,
rehabilitacji spotecznej, pomocy spotecznej i edukacji [259]. Moga by¢ one oferowane na
lokalnym, wojewédzkim i ogodlnokrajowym poziomie'® [260,261]. W sktad wspomnianej
sieci spotecznej w przypadku pomocy dzieciom z wadami stuchu i ich rodzinom wchodza,
takie instytucje jak: samorzady terytorialne, miejskie osrodki pomocy spotecznej, powiatowe

centra pomocy rodzinie, regionalne osrodki polityki spolecznej (w ramach realizacji

1> Por. rozwiazania amerykanskie [260]
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wybranych programéw unijnych), Polski Zwiazek Gluchych, Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych a na poziomie ogdlnym Narodowy Fundusz Zdrowia,
Ministerstwo Edukacji Narodowej czy Krajowa Rada Radiofonii i Telewizji. Na terenie
Polski dziata okoto 30 poradni i os§rodkéw zajmujacych si¢ pomoca dzieciom z wada stuchu,
tylez samo punktéow rehabilitacyjno-konsultacyjnych, punkt reedukacyjny oraz Centralny
Osrodek do Spraw Rehabilitacji Dzieci i Mtodziezy z Wada Stuchu [259].

Podstawa do uzyskania udogodnien i1 przywilejow (w szczegolnosci $wiadczen
finansowych) zwiazanych z opieka nad dzieckiem z wada stuchu jest wydane
przez Powiatowy Zesp6l do Spraw Orzekania o Niepelnosprawnosci orzeczenie
o niepetnosprawnosci. Uzyskuje si¢ je na podstawie zaswiadczenia lekarskiego
0 stanie zdrowia dziecka na potrzeby zespotu do spraw orzekania o niepetnosprawnosci,
wynikow badania stuchu oraz wniosku o jego wydanie. Orzeczenie takie po decyzji komisji
orzekajacej powinno by¢ wydane w okresie trzech miesigcy od zlozenia wniosku [262,263].
Wszystkie dzieci i mtodziez niedostyszace badane na potrzeby niniejszej pracy posiadaty
orzeczenie 0 niepetnosprawnosci.

Pomoc materialna rodzinom dzieci z wada stuchu obejmuje kilka obszarow. Jednym
z nich jest refundacja srodkow wspomagajacych styszenie: aparatow stuchowych, implantow,
systemow FM. Aparaty stuchowe wraz z wktadkami usznymi oraz implanty §limakowe dla
dzieci 1 miodziezy uczacych si¢ do 26. roku Zycia finansowane sa ze srodkoéw publicznych.
Zakup tych pierwszych refunduje Narodowy Fundusz Zdrowia na podstawie orzeczenia
lekarza specjalisty (laryngologa, audiologa, foniatry). Kwota dofinansowania wynosita (do 1
stycznia 2014 r.) maksymalnie po 1500 zt na jedno ucho do aparatu na przewodnictwo kostne
i powietrzne i byla przyznawana raz na 5 lat'® [264,265,266]. Wkladki uszne dla dzieci w
okresie wzrostu sa bezptatne, (fundusz refunduje po 60 zt za wkladke dla jednego ucha).
Dziecko i mlodziez uczaca si¢ do 26. roku zycia moze ubiega¢ si¢ o refundacje kosztow
zakupu aparatu stuchowego rowniez ze $§rodkow Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob
Niepelnosprawnych. Zwrot kwoty realizowany jest przez Miejskie Osrodki Pomocy
Spotecznej lub Powiatowe Centra Pomocy Rodzinie. Kwoty te sa rézne w poszczeg6lnych
powiatach. Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osoéb Niepetnosprawnych przekazuje
samorzadom wojewddzkim i powiatowym na rehabilitacj¢ spoteczna i zawodowa, W tym na
zaopatrzenie w przedmioty ortopedyczne i1 sprz¢t rehabilitacyjny oraz na doptaty do turnusow

rehabilitacyjnych, kwoty wedlug ustalonego algorytmu. Sa one rozne w poszczegoélnych

18 Projekt na 2014 zakladat podwyzszenie kwoty refundacji aparatow stuchowych do 2000 zt w przypadku
aparatow na przewodnictwo powietrzne oraz 1800 zt na przewodnictwo kostne a takze skrocenie czasu wymiany
aparatu do 3 lat. Zostat on przyjety.[265]
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latach kalendarzowych. Srodki te sa z kolei przyznawane i dystrybuowane na podstawie
uchwat rad powiatow do Powiatowych Centrow Pomocy Rodzinie/Miejskich Osrodkow
Pomocy Spotecznej [267]. Pomoc ta przystluguje rodzinom, ktére spelniaja kryterium
dochodowe [268].

Implanty $limakowe refundowane sa przez Narodowy Fundusz Zdrowia w pakiecie
z zabiegiem operacyjnym wszczepienia implantu. Od dnia 1 lipca 2008 r. w zwiazku
z wejsciem w zycie systemu rozliczenia swiadczen opieki zdrowotnej opartego o0 jednorodne
grupy pacjentow jest to finansowane jako grupa C05 — leczenie zaburzen stuchu za pomoca
implantéw $limakowych i pniowych. Procedura ta pokrywana jest ze srodkow publicznych
w ramach umoéw zawartych z funduszem przez poszczegdlnych s$wiadczeniodawcow
[269,270].

W przypadku wad stuchu utrudniajacych lub ograniczajacych nabywanie umiejgtnosci
jezykowych i nauke szkolna raz na 10 lat refundowane sa systemy FM (od 1 stycznia 2014
roku raz na 5 lat [266]). Limit ceny okreslony przez Narodowy Fundusz Zdrowia wynosi
5500 zt a refundacja 50% , czyli 2750 zt [268].

W ramach ubezpieczenia spolecznego rodzinie dziecka niepetnosprawnego
przystuguje dodatek do zasitku rodzinnego z racji ksztatcenia 1 rehabilitacji, zasilek
pielggnacyjny, s$wiadczenie pielegnacyjne dla osob, ktore zrezygnowaty z pracy
z powodu opieki nad niepetnosprawnym dzieckiem. Opiekunowie maja réwniez prawo do
tzw. ulgi rehabilitacyjnej [263] i innych przywilejéw podatkowych [271], a takze ubiegania
si¢ o dofinansowanie turnuséw rehabilitacyjnych z Panstwowego Funduszu Rehabilitacji
Os6b Niepetnosprawnych [263].

Zgodnie z przepisami obowiazujacymi od 1 kwietnia 2012 r. (ustawa z dnia 19
sierpnia 2011 r. o jezyku migowym i innych $rodkach komunikowania si¢; Dz. U. Nr 209,
poz. 1243) [252]. Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych doptaca do
nauki jezyka migowego dla osob uprawnionych, ich rodzin i opiekundéw'’ [272]. Ustawa
okresla zasady dofinansowania kosztow ksztatcenia os6b uprawnionych, cztonkéw ich rodzin
oraz innych 0sd6b majacych z nimi staty lub bezposredni kontakt.

Poza udogodnieniami finansowymi osoba niestyszaca lub niedostyszaca ma prawo do
swobodnego korzystania z wybranej przez siebie formy komunikowania si¢ (moga to by¢
rowniez Srodki wspomagajace, takie jak: SMS, mail, MMS, §rodki wizualne) w instytucjach

panstwowych. Je$li nie posiada pelnej zdolnosci do czynno$ci prawnych, moze

7 7 ushugi moga skorzysta¢ osoby uprawnione, tj. osoby niepetnosprawne w rozumieniu przepisow Ustawy
z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i1 spotecznej oraz zatrudnieniu oséb niepetnosprawnych
(Dz.U.z2011r.nr 127, 721 z p6zn. zm.) [272].
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wspotdecydowaé wraz z rodzicami lub opiekunami prawnymi o wybranej formie
komunikowania si¢ w o$rodkach administracji publicznej, podmiotach leczniczych,
w kontaktach z policja, panstwowa straza pozarna i strazami gminnymi. Instytucje te maja
obowiazek zapewni¢ taka komunikacje.

Wezesna niepelnosprawnos$¢ taczy si¢ z wieloma ryzykami majacymi niekorzystny
wplyw na podejmowanie rdl zawodowych, takimi jak: niskie i nieodpowiednie wyksztalcenie,
niskie aspiracje edukacyjne i zawodowe, brak informacji o rynku pracy i umiejgtnosci
spotecznych do znalezienia i utrzymania pracy, przyzwyczajenie do nizszych oczekiwan
i izolowanego stylu zycia [273]. Srodkiem pomocowym jest renta [273].

Rodziny dzieci niepetnosprawnych stuchowo maja prawo korzysta¢ rowniez z pomocy
réznego typu fundacji18 [274] i dziatan wolontariatu. Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob
Niepelnosprawnych, korzystajac ze swoich srodkéw, moze zleca¢ fundacjom i organizacjom
pozarzadowym wykonywanie zadan ze sfery rehabilitacji spolecznej i zawodowej,
np.: prowadzenie rehabilitacji w roéznych typach placowek, prowadzenie grup wsparcia,
szkolen, kurséw, warsztatow, wydawania publikacji dotyczacych oséb niepelnosprawnych,
przeciwdziatajacych wykluczeniu, promowanie, organizowanie imprez kulturalnych,
turystycznych, prowadzenie poradnictwa psychologicznego, spoleczno-prawnego oraz
udzielanie informacji na temat przystugujacych uprawnien, dostgepnych ustug, sprzetu
rehabilitacyjnego i pomocy technicznej dla 0sob niepelnosprawnych [275].

Poza wymienionymi wyzej uprawnieniami zwiazanymi stricte z doptatami
finansowymi rodziny dzieci z wadami stuchu maja prawo do wielu innych udogodnien, na
przyktad: do ulg w dostgpie do ustug telefonicznych, optat za korzystanie z odbiornikéw
radiowych 1 telewizyjnych, do bezptatnych przejazdéow w obie strony koleja i autobusami
PKS pomigdzy miejscem zamieszkania lub pobytu a przedszkolem, szkota, placowka
opiekunczo-wychowawcza, domem pomocy spotecznej, os$rodkiem wsparcia, zakladem
opieki zdrowotnej, poradnia psychologiczno-pedagogiczna, osrodkiem rehabilitacyjno-
wychowawczym, a takze w przypadku transportu miejskiego na podstawie poszczegolnych
przepisdw obowiazujacych lokalnie, prawa do specjalnej karty parkingowej, ktora umozliwia
parkowanie w miejscach dla niepetnosprawnych etc. [271].

Autorzy raportu zbiorczego o realizacji ustug rehabilitacji spotecznej z 2011 roku
wskazuja na problemy zaréwno natury organizacyjnej, jak i strukturalnej w tej sferze.

Podkreslaja brak nadrzgdnego aktu prawnego w formie ustawy o kompleksowej rehabilitacji

'8 Jedna z prezniej dzialajacych fundacji jest fundacja ,,Dzwicki marzen” oferujaca bardzo potrzebna ustuge
banku aparatéw sluchowych pomagajaca we wczesnym zaopatrzeniu dziecka w aparat stuchowy — darmowym
Wypozyczeniu go na czas oczekiwania na ten refundowany przez NFZ, PFRON etc. - szerzej patrz [274].
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dzieci niestyszacych. Zwracaja uwagg na brak jasnych zasad finansowania placowek, ktore te
zadania realizuja. Duzym problemem, ich zdaniem, jest zmienno$¢ przepisoOw i ro6znorodnos¢
ich interpretacji w poszczegdlnych oddziatach refundujacych ustugi, a takze niestosowanie
przez Narodowy Fundusz Zdrowia jednolitych standardow rehabilitacji. Wystepuja rowniez
trudno$ci na poziomie organizacyjnym w sferze zabezpieczenia spotecznego np. utrudnienia
w uznawaniu matych dzieci z wada stuchu za niepelnosprawne, a takze brak przyznawania
zasitkow pielegnacyjnych i orzeczenia o odpowiednim stopniu niepelnosprawnosci mtodziezy
powyzej 16. roku zycia. Problemem sa $rodki finansowe oraz ich niewystarczajace i zmienne
ilosci, w takich sferach jak: programy pracy z rodzing dziecka niestyszacego, warsztaty dla
rodzicow, zajecia weekendowe z rodzina, turnusy rehabilitacyjne dla catych rodzin. Autorka
raportu zwraca uwage na niedostateczna, a czasem nieistniejaca informacje w placéwkach
ochrony zdrowia na temat osrodkow rehabilitacyjnych, instytucji udzielajacych wsparcia
dziecku niestyszacemu i jego rodzinie [259], wreszcie mozliwo$ci wyboru odpowiedniej dla
dziecka formy ksztalcenia. Szkoty masowe nie sa jeszcze w petni przygotowane edukacyjnie
(przeszkolona i przygotowana kadra posiadajaca specjalistyczna wiedze z zakresu nauki
dziecka z wada sluchu) i1 sprzgtowo (systemy FM, odpowiednie akustycznie sale)
do $wiadczenia ustug dla dzieci z wadami stuchu [229]. W szkotach specjalnych dla dzieci
z wada stluchu brakuje funduszy na doksztalcanie 1 rozwdj nauczycieli. Rowniez nie
wszystkie podreczniki z zakresu edukacji powszechnej sa w peilni dostosowane
do mozliwosci dzieci z tymi wadami (cho¢ jest to wymog prawny). Szkoly specjalne
posiadaja waski zakres specjalizacji, w ktorym moga ksztalci¢ si¢ starsze dzieci z wadami
stuchu. Czgstymi profilami zawodowymi sa: gastronomiczne, krawieckie, cukiernicze,
zawody rzemie$lnicze. W ostatnich latach pojawity si¢ informatyka czy grafika komputerowa.
Generalnie wskazuje si¢ jednak na niedostosowanie oferty edukacyjnej do potrzeb, co z kolei
rodzi bezrobocie wsrod starszej miodziezy z wadami sluchu, ktoéra chce poprzesta¢ na
ksztatceniu zawodowym. Na poziomie ksztalcenia w szkotach wyzszych rowniez wystgpuja
braki w odpowiednio przygotowanych materiatach dla studentéw, przystosowaniu sal czy
dostgpnosci thumaczy jezyka migowego etc. [259].

Raport ten pochodzi z 2011 roku. Obecnie sytuacja zaczyna si¢ polepszaé, prawo
polskie przystosowuje si¢ do wytycznych Unii Europejskiej w sferze poprawy jakosci zycia
0sO0b niepelnosprawnych w tym dzieci i mlodziezy. Prowadzone sa dzialania na rzecz
znoszenia barier w osiaganiu spoteczenstwa zréwnowazonego dostgpnego takze dla osob
niepetnosprawnych. Przyktadowo efektem dostosowania si¢ do wytycznych Nowej Strategii

UE wobec Niepelnosprawnych — European Disability Strategy sa wspomniane wcze$niej
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niektore zapisy Ustawy o Jgzyku Migowym umozliwiajace wybor rodzaju kontaktu
z niedoslyszacym w instytucjach panstwowych za pomoca urzadzen typu SMS, MMS. Action
Plan Rady Europy zwraca uwage na szczeg6lna role rehabilitacji, ktorej efekty powinny by¢
widoczne w postaci tagodzenia skutkow 1 braku pogiebiania si¢ niepelnosprawnosci,
zapewniajac petna integracje spoleczna. Kladzie nacisk na konieczno$¢ doskonatej jakos$ci
wczesnej interwencji, interdyscyplinarne podejscie od urodzenia si¢ dziecka, wiaczajac
wsparcie 1 poradnictwo dla rodzin. Podkresla prawo socjalne do zabezpieczenia spotecznego,
pomocy socjalnej i medycznej, opieki spotecznej, udzialu w zyciu spolecznym [276].
Najnowsze zrodla wskazuja na spostrzezenie probleméw dzieci niepelnosprawnych, w tym
niepetnosprawnych stuchowo [261].

Raport wymienia réwniez ustugi realizowane w pelni prawidtowo. Naleza do nich
w sferze rehabilitacji stuchu i mowy: realizacja zaj¢¢ logopedycznych indywidualnych
I grupowych (finansowane przez NFZ i PFRON), terapia psychologiczna (finansowana przez
NFZ, PFRON i MEN), zajgcia logorytmiczne (finansowane przez NFZ i PFRON), a takze
rehabilitacja ruchowa przy schorzeniach wspotistniejacych (finansowane przez NFZ
i PFRON). W sferze rehabilitacji spotecznej docenione jest wsparcie psychologiczne dla
rodzin dzieci niedosltyszacych (realizowane przez NFZ i PFRON) oraz udogodnienia
w poruszaniu si¢ Srodkami transportu. W sferze edukacji najlepiej oceniane sa te dziatania,
ktére w petni finansuje Ministerstwo Edukacji Narodowej, a wigc kursy jezyka migowego
dla nauczycieli, zajgcia przygotowujace do szkoty, zajecia wyréwnawcze z wybranych
przedmiotoéw, warsztaty dla rodzicow, warsztaty dla nauczycieli w przedszkolach i szkotach
integracyjnych, zapewnienie tlumacza jezyka migowego dla rodzicéw niestyszacych
w kontaktach z rehabilitantami i nauczycielami ich dziecka, zwigkszenie ilo$ci miejsc
w przedszkolach integracyjnych, a takze wsparcie imprez szkolnych, wycieczek w ustuge
thumacza jezyka migowego (finansuje MEN 1 PFRON). Pozytywnie oceniona jest realizacja
terapii dodatkowej finansowanej z NFZ tj. fizjoterapii, dogoterapii, hipoterapii, artreterapii,

zaje¢ teatralnych [259].

2.5. Czynniki zwigzane z predyspozycjami do pehienia rol spolecznych

Zgodnie z Ustawa o rehabilitacji zawodowej 1 spotecznej oraz zatrudnianiu osob
niepelnosprawnych [257] niepelnosprawnos¢ to ,trwata lub okresowa niezdolnos¢ do
wypetniania rdl spolecznych z powodu statego lub dlugotrwalego naruszenia sprawnosci

organizmu’.
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W rodzinie dziecko pelni w pierwszej kolejnosci rolg przypisana dziecku swoich
rodzicow (powinno zatem wykonywaé polecenia, chetnie pomaga¢ w domu, ale rowniez by¢
wspieranym i czuc to wsparcie). Moze peti¢ rolg jedynaka, ale czesto jest tez mlodsza lub
starsza siostra czy bratem. W mlodszym wieku to najwazniejsze role zyciowe. Idac do szkoty
lub przedszkola, poszerza krag kontaktéw spolecznych i zestaw rol, ktore moze pehic.
W pozycjach literaturowych spotyka si¢ réozne podzialy rél spotecznych, ktére moga byc
pelnione przez dziecko w strukturze szkoty, w klasie szkolnej. Oczywista i1 najbardziej
widoczna jest rola ucznia, ktora przektada si¢ na zlozone relacje dziecko — dorosty, lecz
roOwniez umiejscawia dziecko w  szkolnej grupie réwiesniczej. Zigba wymienia role:
nastawione na kierowanie (szef, przewodniczacy), te zorientowane na rozrywke i zabawe
(uczestnictwo w zabawach, partnerstwo, wodzirejstwo), na kolezenstwo (kolega, przyjaciel,
opiekun), nastawione na wykonywanie obowiazkéw (wykonawca, podwtadny, specjalista)
I inne [277]. W swoich grupach réwiesniczych dzieci niedostyszace ucza si¢ wypekniania
przer6znych rol spotecznych poczawszy od roli kolegi, przyjaciela, a skonczywszy na liderze
grupy czy przewodniczacym kot zainteresowan. W starszym wieku szkolnym dziecko
zaczyna mysle¢ o przysztosci w kontekscie planow na dalsze zycie zawodowe 1 rodzinne.

Niepelosprawnos¢ stuchowa i jej konsekwencje w postaci trudnosci w komunikacji
z otoczeniem moga zaburza¢ funkcjonowanie dziecka w r6znych rolach spotecznych.

Rozwoj psychospoteczny dziecka zalezy w bardzo duzym stopniu od stopnia
niedostuchu, poziomu rozwoju mowy, efektywnosci prowadzonej rehabilitacji, dobrego
dopasowania protez stuchowych (problematyka ta byla omawiana wczes$niej), a takze od
czynnikéw szczegdlowych bedacych konsekwencja sytuacji zyciowej — wptywu srodowiska
rodzinnego i szkolnego, nastawienia dziecka do nowych sytuacji zyciowych oraz jego
wewngtrznych predyspozycji [278].

Stuch pozwala dziecku szerzej i pelniej poznawaé rzeczywisto$¢ wokot niego.
Usunigcie czy niepetnosprawnos¢ tego zmyslu moze wpltywaé negatywnie na rozwoj
poznawczy dziecka. Dzieci nieslyszace maja ograniczona mozliwo$s¢ nabywania
doswiadczen [211]. Odbierane za pomoca zmystu stuchu dzwigki ostrzegaja przed
niebezpieczenstwem, informuja o zachodzacych procesach czy niewidocznych
przedmiotach (np. dzwigk gotujacej si¢ wody, odglos nadjezdzajacego samochodu,
dzwoniacy domofon lub dzwonek do drzwi, budzik) [211]. Dziecko z wada stuchu moze
mie¢ trudnos$ci zwiazane z brakiem mozliwosci odczuwania tych doznan. Postrzeganie §wiata
przez dziecko z wada stuchu ograniczone o do§wiadczenia stuchowe, kompensowane innymi

zmystami moze powodowac problemy w postrzeganiu czasu i przestrzeni, rozumieniu pojec z
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nimi zwigzanych oraz poslugiwaniu si¢ tymi elementami w zyciu codziennym. To wptywa na
zubozenie j¢zyka, budowanie prawidlowych spostrzezen i mozliwe trudnosci w nauce pisania
1 czytania. Ubytki te rekompensowane sa wigksza zdolnoscia do koncentracji i podzielnosci
uwagi [278]. Umiejetnos¢ ta pomocna jest miedzy innymi we wspoétdziataniu dziecka
z nauczycielem, rodzicem, towarzyszem zabaw, a takze przy wykonywaniu polecen
wydawanych przez osoby starsze.

Dzieci z wada stuchu trudniej buduja pojgcia, uogolniaja 1 abstrahuja. Myslenie
abstrakcyjne moze by¢ w ich przypadku ograniczone (zalezne od zasobu zdobytego
stownictwa). Niektorzy autorzy podaja, ze nie ma rdéznicy migdzy rozumieniem
abstrakcyjnych wyrazéw pomigdzy dzie¢mi styszacymi i niestyszacymi, przy zastosowaniu
odpowiedniego procesu terapeutycznego, dydaktycznego i stosowaniu protez stuchowych,
a rozumienie tych poje¢ ro$nie wraz z wdrazaniem w proces dydaktyczny [279].

Jegier i Kosowska pisza, ze dzieci z wada shuchu czeSciej pojmuja i opisuja
rzeczywisto$¢ tak, jak ja rozumieja, uwydatniajac przy tym egocentryzm myslowy.
Znaczenia symboliczne odbierane sa czasami w sposob dostowny, a obrazy i ich
szczegdly zapamigtywane, lecz bez tworzenia zwiazkéw migdzy obserwowanymi
obiektami. Zaburzenia w mysleniu konkretno-wyobrazeniowym powodowa¢ moga jego
sztywnos$¢ 1 stereotypowos¢ [278]. Uszkodzenie stuchu wptywa réowniez na zdolno$¢ do
gromadzenia wiedzy droga stuchowa [212]. Osoby z wada stuchu zapamigtuja tatwo dane
obiekty, zauwazajac najbardziej widoczne, kontrastowe, a pomijajac te mniej widoczne,
a bardziej istotne, réwniez czgsto nie zastgpuja stow wyrazami bliskoznacznymi. Sprawnos¢
ich pamigci zaréwno wzrokowej, jak 1 stownej zalezy od zasobu leksykalnego, wiedzy
1 bogactwa doswiadczen. W ekstremalnych przypadkach dzieci, ktére sa wyrgczane
w mysleniu, a nie motywowane do ¢wiczen, moga uksztaltowaé w sobie postawg
roszczeniowa i poglebia¢ biernos¢ w samodzielnym mysSleniu [278], z drugiej strony
potrafia zniechecic sig, gdy sa za co$ krytykowane.

Opanowanie jezyka przez dziecko z wada stuchu umozliwia myslenie abstrakcyjno-
pojeciowe, a nauczenie mowy jest warunkiem umozliwiajacym logiczne i abstrakcyjne
myslenie [280]. Mowa jest rowniez narz¢dziem, ktorego dziecko potrzebuje do stwierdzenia
faktow i rozwiazywania problemow [280]. Jezeli uszkodzenie stuchu powoduje niedobory
tzw. wrazliwosci stuchowej na poziomie dzwigkOw mowy, moze wplywaé na zdolnos¢
do wykonywania niektorych czynnosci jezykowych i komunikowanie si¢. Utrudnia odbior

strumieni stow 1 rozumienie wypowiedzi. Moze skutkowaé zaburzeniami mowy
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ze wzgledu na to, ze ogranicza zdolno$¢ stuchowego kontrolowania wypowiadanych
stow 1 dzwigkow [212].

Dziecko z wada stluchu moze inaczej odbiera¢, odczytywaé i wyraza¢ emocje,
a czasem przez to by¢ postrzegane jako charakteryzujace si¢ innym niz dzieci shtyszace
sposobem zachowania. Modulacje glosu zwiazane z zabarwieniem emocjonalnym moga by¢
niezauwazone przez dziecko z wada stuchu, zwlaszcza jezeli ma ono ghichote prelingwalna.
Moze ono rowniez nie rozumie¢ mimiki 1 gestow zwiazanych z emocjami. W takiej sytuacji
nie uczy si¢  wyrazania w prawidtowy sposob wilasnych emocji poprzez swoj sposob
porozumiewania si¢, gdyz ich nie potrafi rozr6zni¢ i skorelowa¢ z dana sytuacja zyciowa.
Rados¢, gniew, smutek okazywane przez dziecko moga by¢ pozbawione ekspresji stownej
[179,278]. Glegbokie uszkodzenia stuchu potaczone z brakiem interwencji medycznej moga
natomiast prowadzi¢ do regresji, zamknigcia si¢ w sobie, depresji, braku zrownowazenia,
zubozenia zdolnosci ruchowych i poznawczych a nawet psychoz [179]. Mtodziez z wada
stuchu charakteryzuje nieporadno$¢ w wyrazaniu zar6wno pozytywnych, jak i negatywnych
emocji, pragnien, oczekiwan, co moze prowadzi¢ do izolacji emocjonalnej. Dziecko moze
by¢ nie$miale czy wrazliwe na oceng¢ innych. Perier pisze, ze wystapi¢ moze u nich
nadmierna koncentracja na wlasnej osobie, egocentryzm, mala pewnos$¢ siebie, niska
samoakceptacja, drazliwos¢ wobec otoczenia. Do najczgsciej opisywanych zaburzen
wynikajacych ze zlego funkcjonowania sfery emocjonalnej naleza tez: niedojrzatosc,
agresywno$¢ 1 nadpobudliwo$¢ [179], sztywno$¢ zachowania, brak samokontroli,
sugestywno$¢, impulsywnos$¢ [179]. Do dominujacych cech dzieci i mtodziezy z dysfunkcja
narzadu stuchu mozna zaliczy¢ takie zachowania, jak: silne przezywanie zaistniatych sytuacji,
potrzeba kontaktow migdzyludzkich, otwarcia si¢ na $wiat i nowe do$wiadczenia [223].
Utrudnienia w procesie komunikacji wcale nie musza przektadac si¢ na nizsza towarzyskosc.

Zachowanie utrudniajace proces wychowawczy 1 zmiany w osobowosci dzieci
z wada stuchu sa efektem wtornym rozwoju osoby z tego typu uszkodzeniem, a nie jej cecha
charakterystyczna i wrodzona [223]. Niezrozumienie ich zachowan przez srodowisko moze
doprowadzi¢ do reakcji dziecka w postaci frustracji, lgkow, poczucia bezradnosci [211,280].

Dzieci z dysfunkcja narzadu stuchu bgdace w wieku przedszkolnym maja najwigksza
szansg na zdobywanie pozytywnych doswiadczen w kontaktach z rowiesnikami, ktorzy nie sa
doswiadczeni ta wada. Na tym etapie zdobycie dobrej pozycji 1 wejscie w grupg nie zalezy
jeszcze od zdolnosci jezykowych tylko od tego, jakie jest dziecko, na przyktad, czy jest
»dobrym kolega”, od jego stopnia otwarto$ci na kontakty z innymi, Spontanicznego

wchodzenia w kontakty interpersonalne i od jego dojrzatosci emocjonalnej — umiejgtnosci
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wygrywania i przegrywania, odpornosci psychicznej [237]. Mtodziez w wieku szkolnym jest
na tyle samodzielna, ze dokonuje wiasnych wyboréw w zakresie umiejetnosci wspotzycia z
dana grupa [237], a poziom opanowania j¢zyka przyczynia si¢ do gotowosci wypelniania
okreslonych zadan. Z badan nad dzie¢mi gluchymi wynika, ze po6zniej niz styszace zaczynaja
rozumie¢ istote stosunkoéw kolezenskich, a ocen i poréwnan z grupa oraz samooceny swojego
zachowania potrafia dokona¢ dopiero w starszym wieku szkolnym. Baran wykazuje, ze w tej
grupie wystgpuje wysoki wskaznik niedostosowania spotecznego, ktory ujawnia swoje
dziatanie w niepewnosci, braku zaufania, tendencjach do przygnebienia i1 reakcjach
aspolecznych. Dziecko ghluche nieakceptowane w $Srodowisku, przestaje szuka¢ kontaktow
z innymi [221]. Co wigcej izoluje si¢ od szerszych kontaktow spolecznych i zaweza wlasne
kontakty interpersonalne, przez to na swoj sposob niweluje stres [223]. Dzieci z wada stuchu
dopiero w srednim wieku szkolnym 13-14 lat przejawiaja zainteresowania dziataniami, ktore
chcialyby wykonywa¢ w przysztosci [221]. Zadaniem migdzy innymi programéw opieki nad
dzieckiem niedostyszacym powinno by¢ niwelowanie tych negatywnych zjawisk
1 dostarczanie dzieciom narze¢dzi do przeciwdzialania im, a takze pokazywanie perspektyw
zyciowych.

Mtodziez mieszkajaca w internacie w mniejszym stopniu wykazuje poczucie izolacji,
ma dobry kontakt z grupa i pozytywnie ocenia swoich kolegow z klasy [221]. Lukasiewicz
uwaza, ze mlodziez korzystajaca z resztek stuchowych Kkrytycznie ocenia siebie i swoje
relacje z otoczeniem, poddajac tez takiej ocenie §wiat 0s6b styszacych. Zyjac na pograniczu
dwoch $wiatdow, zyje tez w wigkszym stresie [223]. Badania przeprowadzane z perspektywy
dzieci z implantem Slimakowym uczacych si¢ w szkolach masowych, roéwniez podkreslaja
rolg¢ napigcia emocjonalnego, ktérym sa one obciagzone. Wykazuja one jednak, ze
wszczepienie implantu slimakowego redukuje poziom stresu w sposob znaczacy, wzrasta tez
che¢ wykonywania ¢wiczen logopedycznych bedacych czgscia procesu terapeutycznego
I nastawienie zadaniowe [238].

Badania Keilmann et al. wskazuja na pozytywne wyniki w ksztatltowaniu zachowan
asertywnych u dzieci i mlodziezy niedostyszacych [154]. Na ich brak moga sktada¢ si¢
nieumiejgtno$¢ wyrazania zyczen i prosb, szybkie poddawanie si¢, w sytuacji wyzwan,
pozwalanie innym na kierowanie soba, stawianie zadan i prosb w sposob drazliwy, agresywny
lub nieumiejgtny, niesmiato$¢ 1 skrgpowanie, tatwe popadanie w zaklopotanie, unikanie
kontaktow spotecznych, przejawianie Igku w kontaktach, niestosowne proby zaprzyjazniania
sig¢ i inne [281].
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Wszystkie negatywne skutki niedostuchu probuje si¢ niwelowaé przez dziatania
rehabilitacyjne. Dziecko prawidlowo i wczes$nie rehabilitowane, posiadajace odpowiednia
opicke w szkole oraz begdace pod troskliwa opieka rodziny powinno wykazywacé si¢
podobnym poziomem jako$ci zycia i nie mie¢ wigkszych probleméw niz jego styszacy

réwiesnicy w petnieniu rol spotecznych czy innych zachowaniach spotecznych.
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3. Metodologia badan wlasnych

W niniejszym rozdziale przedstawiono cele glowne 1 szczegdlowe, problemy
badawcze i zatozone hipotezy badawcze pracy. Opisano zmienne, zastosowane metody
1 narzedzia, procedurg, teren i przebieg badan. W ostatniej czgéci rozdzialu sprecyzowano

sposob opracowania i analizy wynikow.

3.1. Cele pracy

Celem gléwnym pracy jest rozpoznanie i ocena, jakie czynniki determinuja jako$é
zycia dzieci i mtodziezy z wada stuchu w wieku od 4. do 18. roku zycia. Celem utylitarnym
jest projektowanie jej polepszenia.

Cele szczegbdlowe pracy:

- ocena w jaki sposob glebokos¢ niedostuchu wptywa na jako$¢ zycia dzieci i mtodziezy
Z wada stuchu,

- ocena jakoS$ci zycia dzieci 1 mtodziezy z wada sluchu w poréwnaniu z grupa kontrolna
dzieci styszacych,

- identyfikacja 1 ocena innych niz niedostuch czynnikéw wplywajacych na jakos$¢ zycia dzieci
1 mlodziezy z wada stuchu,

- ocena zalezno$ci pomigdzy jakoscia Zycia a cechami predysponujacymi do pelnienia rol
spotecznych przez dzieci 1 mlodziez niedostyszace w porOwnaniu z ich styszacymi
rowie$nikami,

- ocena istotno$ci wptywu wybranych elementow skladajacych si¢ na proces diagnostyczno-
leczniczo-rehabilitacyjny dzieci i miodziezy z wada stuchu skutkujacych zmianami w ich

jakosci zycia.

3.2. Problemy i hipotezy badawcze

Analizujac cel gtowny pracy i cele szczegotowe, nalezy zada¢ kolejno nastgpujace pytania
badawcze oraz postawic¢ hipotezy badawcze.

1. Jak glebokos¢ niedostuchu wptywa na jakos$¢ zycia?

2. Jakie roznice istnieja migdzy jakoscia zycia dzieci i mtodziezy z wada shuchu a jako$cia

zycia dzieci i mtodziezy bez tej wady?
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3. Od jakich poza niedosluchem czynnikow i w jaki sposob zalezy jako$¢ zycia dzieci
1 mtodziezy z wada stuchu?

4., Jakie zaleznoSci istnieja pomigdzy jakosScia zycia dzieci 1 mtodziezy a ich predyspozycjami
do petienia rol spotecznych?

5. Jak istotny jest wptyw wybranych elementow sktadajacych si¢ na proces diagnostyczno-

-leczniczo-rehabilitacyjny dzieci i mlodziezy z wada stuchu na ich jakos¢ zycia?

Hipotezy

H. 1. Zaburzenia stuchu powoduja obnizenie jakosci zycia. Im silniejsze sa zaburzenia stuchu,
tym bardziej obnizajq one jako$¢ zycia.

H. 2. Wybrane czynniki demograficzne réznicuja jako$¢ zycia dzieci i mtodziezy zarowno
niedostyszacych, jak i styszacych, tworzac specyficzny profil demograficzny (ktory moze by¢
pomocny w planowaniu dziatan celowych, korygujacych niedostuch). Do czynnikéw tych
zaliczono: wiek, pte¢, strukturg rodziny, ilo$¢ posiadanego rodzenstwa.

H. 3. Istnieja specyficzne uwarunkowania spoleczne (zwiazane ze S$rodowiskiem zycia)
1 systemowe (zwiazane ze spoleczna siecia pomocowa panstwa), ktore determinuja poziom
jakosci zycia dzieci 1 mlodziezy z wada stuchu. W szczego6lnosci:

H. 3.1. Im wigksze sa umiejgtnosci komunikacji dziecka z otoczeniem, ktore przektadaja sie
na wigksza aktywnos¢ zyciowa dzieci 1 mlodziezy niedostyszacych w réznych §rodowiskach,
tym wyzsza jest ich jako$¢ zycia.

H. 3.2. Im wigksze mozliwosci wsparcia dziecka ma srodowisko rodzinne dzieci i mtodziezy
z wada stuchu, tym wyzszy moze by¢ jego poziom jakosci zycia.

H. 3.3. Im lepsza jest adaptacja procesu pomocy realizowanej przez jednostki wchodzace
w sklad infrastruktury spotecznej panstwa oraz innych Srodowisk instytucjonalnych
1 pozainstytucjonalnych do potrzeb dzieci 1 mlodziezy niedostyszacych, tym wyzszy jest
poziom ich jakosci zycia.

H. 4. Istnieja zaleznosci migdzy wybranymi cechami predysponujacymi do petienia rol
spotecznych a jako$cia zycia dzieci 1 mlodziezy (im wyzszy jest poziom tych cech, tym
WwyzZszy jest poziom jakosci zycia).

H. 5. W procesie diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnym wczesna interwencja,
odpowiednio dobrana wysoka intensywnos$¢ i czas rehabilitacji podwyzszaja jako$¢ zycia
dzieci i mlodziezy niedostyszacych, kompensujac roznice pomigdzy nimi a dzie¢mi

1 mlodzieza styszacymi.
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3.3. Zmienne zalezne i niezalezne

Zmienna bgdaca przedmiotem badania, ktorej zwiazki z innymi zmiennymi chcemy
okresli¢, nosi nazwe zmiennej zaleznej (dependent variable). Zmienne, ktére na nia
oddziatuja, nosza nazwe¢ zmiennych niezaleznych (independent variables).

Podstawowa zmienng zalezna W pracy jest wskaznik jakos$ci zycia dzieci i mtodziezy
zawarty od wartosci minimum 0 do warto$ci maksimum 100 punktow. Takie ujecie pozwala
na poréwnanie uzyskanych wynikéw pomigdzy grupami.

Jako gléwna zmienna niezalezna przyjeto niedostuch. Pozostate zmienne niezalezne
to: czynniki demograficzne, spoteczne, systemowe, zwiazane z procesem diagnostyczno-
leczniczo-rehabilitacyjnym oraz zwiazane z cechami predysponujacymi do petnienia rol

spotecznych.

3.4. Metody i narzedzia badawcze

W pracy uzyto metody sondazu diagnostycznego. Jego glownym zadaniem jest
zebranie danych, poddawanych nast¢pnie analizom statystycznym, pozwalajacym wykry¢
state tendencje i regularnosci [144]. W przypadku diagnozowania i opisu grupy dzieci
1 mtodziezy z wada stuchu wykrycie ogélnych trendow jest szczeg6lnie trudne, gdyz ta grupa
W swej naturze nie jest homogeniczna [208,282].

W celu doktadnego rozpoznania grupy badanej oraz wykorzystanej do poréwnania
podstawowych  wskaznikow  grupy kontrolnej, zastosowano technike¢ wywiadu
bezposredniego indywidualnego. Wywiad bezposredni zaklada uczestnictwo ankietera
w przeprowadzeniu badania. Narzgdziem pomiaru jest kwestionariusz zawierajacy pytania
bezposrednie. Wszyscy respondenci otrzymuja te same pytania [283]. Ankieter musi by¢
bezstronny 1 maksymalnie ograniczy¢ swoj wptywa na odpowiedzi respondenta. Zaleta tej
techniki jest mozliwos¢ doktadnego wytlumaczenia znaczenia pytania zawartego
w kwestionariuszu wywiadu. Dopuszcza si¢ tez notowanie uwag ankietera dotyczacych
watpliwosci lub rozwinigcia odpowiedzi przez ankietowanego.

Bezposrednie wywiady indywidualne zostaly przeprowadzone przez autorkg zarowno
wsrdd dzieci, jak i ich rodzicow. Pozwolita na to konstrukcja kwestionariuszy badawczych.
Wyjatek stanowity pytania dodatkowe kwestionariusza wtasnego zadawane tylko rodzicom

dziecka z wada stuchu.
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W pracy zastosowano rowniez testy standaryzowane oraz ankiete wlasnego autorstwa.

Standaryzowane narzedzia badacze to zestaw kwestionariuszy do badania jakoS$ci
zycia dzieci 1 mtodziezy Kindl oraz KIDSCREEN autorstwa zespotu kierowanego przez
Ravens-Sieberer [284,285].

Zestaw kwestionariuszy Kindl R 4-7 lat obejmuje dwa typy kwestionariusza. Pierwszy
przeznaczony jest dla dzieci w wieku 4-7 lat, drugi dla rodzicow tych dzieci. Kazdy
kwestionariusz sktada si¢ z 7 obszarow, wymiardéw jakosci zycia: zdrowie fizyczne, nastrdj,
samoocena, rodzina, koledzy i kolezanki, szkota, stosunek do chorobylg. Zawiera rOwniez
pytania metryczkowe o wiek 1 pte¢ dziecka.

Zestaw kwestionariuszy KIDSCEEN-52 obejmuje dwa typy kwestionariuszy:
pierwszy przeznaczony jest dla dzieci w wieku 8-18 lat, drugi — dla rodzicow tych dzieci.
Podobnie jak poprzedni zawiera pytania metryczkowe o wiek, pte¢ dziecka. Sktada sig
z 10 obszaréw, wymiardéw jakoSci zycia (samopoczucie fizyczne, samopoczucie psychiczne,
nastroje i emocje, obraz wiasnej osoby, niezaleznos$¢, relacje z rodzicami i dom, zasoby
finansowe, wsparcie spoleczne i koledzy, srodowisko szkolne, akceptacja spoleczna). Jeden
wymiar kwestionariusza dotyczy S$cisle aspektow zdrowia fizycznego, trzy obszary
poswigcone sa zdrowiu psychicznemu, pie¢ dotyczy aspektéw funkcjonowania spotecznego,
jeden obszar warunkéw materialnych [111]. Oba kwestionariusze sa spdjne, wystepuje
pomigdzy nimi korelacja, a taczna weryfikacja spojnosci jest satysfakcjonujaca [286].
Pokrywaja si¢ W podstawowych sferach jakosci zycia (koledzy i kolezanki, nastroje,
samoocena, zycie spoteczne, szkota, rodzina/autonomia, zdrowie fizyczne) oraz w sferze
podstawowych probleméw rodzicow dzieci 1 mtodziezy. Autorzy analiz dotyczacych obu
kwestionariuszy sugeruja, aby w przypadku badania matych dzieci korzysta¢
z kwestionariusza Kindl [287]. Kwestionariusze te zapewniaja szerokie spojrzenia
na subiektywnie odczuwana jakos$¢ zycia 1 wielowymiarowos$¢ oceny.

Przy wykorzystaniu kwestionariuszy Kindl i KIDSCREEN mozliwa jest ocena jakosci
zycia dziecka z punktu widzenia dziecka i rodzica. Niezbedna forma, co bylo podkreslane
przez sedziow kompetentnych, byl wywiad bezposredni, ktory zapewnial uzyskanie takiego
samego, porownywalnego poziomu zrozumienia tresci ankiety u dzieci.

Dalsza czescia kwestionariusza byta ankieta wtasna (zataczniki nr 1, 2, 3). Ta czes¢,
ktora przeznaczona byla dla dzieci zawierata pytania dodatkowe dotyczace ich cech
predysponujacych do swobodnego petnienia rol spotecznych. Pytania w kwestionariuszu dla

rodzicow byty bardziej rozbudowane i zalezne od tego, czy skierowane byty do opiekuna lub

19" Sfera do zastosowania obligatoryjnego — nie byta uwzgledniana
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rodzica dziecka z wada stuchu, czy do opiekuna lub rodzica dziecka z grupy kontrolne;j.
Zwiazane byly z danymi demograficznymi dziecka oraz wybranymi charakterystykami
opiekunow, a takze z cechami predysponujacymi do swobodnego petienia rol spotecznych
przez dziecko. W przypadku rodzicéw dzieci z wada stuchu ponadto dotyczyly rodzaju
i etiologii niedostuchu, jego historii, diagnostyki, rehabilitacji, zrodet finansowania
niepetnosprawnosci, sposobow komunikowania si¢ z dzieckiem, niedostuchu w rodzinie,
szczegOtowej sytuacji rodzinne;.

Kazde z 25 pytan w kwestionariuszu dotyczacym cech predysponujacych do
swobodnego pelnienia rol spotecznych przez dziecko zawieralo stwierdzenia, ktére nalezato
oceni¢ jako: ,,bardzo prawdziwe,” ,,prawdziwe,” ,,falszywe” lub ,bardzo falszywe,” a takze
odpowiedz neutralng ,,ani prawdziwe, ani falszywe” —nie potrafi¢ okresli¢” (zatacznik nr 2,
3). Dzieci mtodsze ze wzgledu na konieczno$é zrozumienia przez nie pytan, odpowiadaty
wedtug skali trzystopniowej. Pytania zostaly poszeregowane wedhlug trzech grup cech,
opisanych za pomoca oceny konkretnych zachowan dzieci i mlodziezy, ktére moga wptywac
na jakos¢ zycia dzieci 1 miodziezy z wada stuchu: ,towarzyskos¢”, ,,wspoidziatanie”,
»hiezalezno$¢, dominacja, asertywno$¢” 1 w takiej postaci zostaly poddane dalszej analizie
(zatacznik 4). Pytania zaznaczone (*) w zataczniku 4 zostaty potraktowane jako zaprzeczenie
I w analizie odpowiedzi odwrdocone. Dobor pytan do ankiety oparto na podstawie koncepcji
wilasnej, analizy literatury i kwestionariuszy, przede wszystkim Meadow-Kendall Social-
Emotional Assessment Inventory for Deaf and Hearing Impaired Students (school and
preschool inventory) [288,289]. Oceng narzedzia wlasnego, doboru narzedzi i ich trafnosci
w stosunku do zatozonej grupy badawczej 1 celow pracy oraz wybodr pytan do kwestionariusza
wlasnego poddano ocenie s¢dziow kompetentnych.

Przy stosowaniu tej metody powinno by¢ spetnionych kilka zasad: sgdziowie sa
dobrze zapoznani z przyjetymi kryteriami oceny, oceniajac te same arkusze narzgdzia,
przyznaja punkty zgodnie ze swoja wiedza 1 odczuciami, ktorych skala jest taka sama dla
wszystkich sedziow np. 1-5. Istotne jest to, aby oceny sedzidow byty od siebie niezalezne 1 jak
najmniej rozbiezne. Zrédtem bledu omawianej metody moze byé subiektywnosé ocen
sedziow, cho¢ w wypadku zastosowanej przez autorke analizy, subiektywno$¢ wynika ze
specjalizacji poszczegdlnych sedziow kompetentnych i w przypadku uzyskania ocen
zblizonych powigksza jeszcze oceniang trafno$¢ narzedzia. W celu okreSlenia zgodnosci
sedziow uzywa si¢ wspotczynnika Kkorelacji W-Kendalla. Warto$¢ tego wspotczynnika

w zakresie od 0 do 1 wskazuje na stopien zgodnos$ci migdzy sg¢dziami, im wyzsza jego

59



wartos¢, tym wigksza zbiezno$¢ ocen. Duza rozbiezno$¢ w ocenach mowi o duzym udziale

elementéw subiektywnych w budowie narzgdzia [290].

3.5. Procedura badawcza, teren i przebieg badan

Badania sktadaty si¢ z dwoch etapow:
Etap | — analiza dokumentacji poszczegdlnych jednostek w celu weryfikacji liczby mozliwych
do przeprowadzenia ankiet, zastosowanie metody sedziow kompetentnych do oceny
kwestionariuszy badawczych (standaryzowanych 1 wlasnych), weryfikacja wstepna
kwestionariuszy na reprezentatywnej probie w badaniu pilotazowym.
Etap Il — badania ankietowe — wywiady bezposrednie przeprowadzone w grupie badanej
dzieci od 4. do 18. roku zycia z wada stuchu i ich rodzicow oraz w grupie kontrolnej dzieci od

4. do 18. roku zycia bez wad stuchu 1 ich rodzicow.

Etap |

W pierwszym etapie przy pomocy analizy sedziow kompetentnych dokonano oceny
kwestionariuszy badawczych KINDL R i KIDSCREEN 52 oraz kwestionariusza badajacego
jakos¢ zycia CHQ-CF87, CHQ-PF28 [291] pod katem trafnosci w stosunku do badanej
grupy i zatozonych celéw badania. W ocenie uczestniczyto pigciu sedziow kompetentnych
zawodowo zajmujacych si¢ opieka nad dzie¢mi z wada stuchu. Byli to: logopeda, lekarz
specjalista, psycholog, protetyk stuchu, surdopedagog, wszyscy ze stazem pracy powyzej
15 lat. Opinia wszystkich sedziow byla pozytywna dla kwestionariusza KINDL R
1 KIDSCREEN 52, co uznano jako trafnos¢ 100%.

Uzyskano zgodg autoréw kwestionariuszy na ich wykorzystanie oraz zgodg¢ komisji
bioetycznej — Uchwata komisji Bioetycznej przy Uniwersytecie Medycznym im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu nr 397/10 na wykonywanie badan ankietowych.

W pierwszym etapie badawczym poproszono réwniez sedziow o weryfikacjg
narzedzia wlasnego, czyli kwestionariusza zawierajacego pytania o predyspozycje do
pelnienia rdl spotecznych.

W celu wyboru pytan do wspomnianego kwestionariusza poproszono sedziow
o wybor z puli podanych twierdzen tych, ktore ich zdaniem najlepiej opisuja cechy
predysponujace do swobodnego petnienia r6l spotecznych. Z 30 pytan zostato
wybranych 25. Po odrzuceniu tych pytan, dla ktorych wspotczynnik zgodnosci byt

najnizszy 1 mniejszy od 0,6, uzyskano $redni wspotczynnik zgodnosci Kendalla rowny
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0,8019 dla 25 pytan. Zbadano rzetelno$¢ testu na probie kontrolnej. Uzyskano wynik
rzetelnos$ci testu Alfa Cronbacha=0,8314.

Poddano ocenie pigciu sedzidw  kompetentnych catos¢  przygotowanych
kwestionariuszy (sedziowie oceniali w skali od 1 do 5). Uzyskano wynik zgodnosci na

satysfakcjonujacym poziomie rownym 0,83.

Etap Il

Uzyskano indywidualne zgody rodzicow/opiekundw prawnych na ankietyzacje
poszczegblnych dzieci w wieku 4-18 lat. Zapewniono rowne warunki zrozumiatosci ankiety
przez dzieci — forma wywiadéow bezposrednich z zachowaniem bezstronnosci ankietera.
Dobrano grupg w sposob celowy. Kryterium wiaczenia do proby w przypadku dzieci z wada
stuchu byt stwierdzony w badaniu audiometrycznym niedostuch réznego stopnia, brak innych
uszkodzen osrodkowego uktadu nerwowego, wiek dziecka w przedziale 4-18 lat, uzyskanie
zgody rodzicéw lub opiekunéw na badania ankietowe. Kryterium wiaczenia do proby
kontrolnej byl wiek dziecka, brak niedostuchu i innych uszkodzen osrodkowego uktadu
nerwowego wynikajacy z dokumentacji dziecka oraz zgoda rodzica lub opiekuna na
przeprowadzenie badan ankietowych.

Przeprowadzono wywiady bezposrednie z rodzicami i dzie¢mi. Glowne badania
zostaly wykonane na przestrzeni lat 2009-2012 (podczas trwania roku szkolnego).
Przeprowadzono je w dwoch szkotach (potaczonych z przedszkolem) dla dzieci z wada
stuchu na poziomie przedszkola, szkoty podstawowej, gimnazjum, liceum, technikum lub
szkoty zawodowej oraz trzech poradniach na terenie wojewodztwa wielkopolskiego. Grupa
kontrolna sktadata si¢ z dzieci 1 mtodziezy uczgszczajacych do wyzej wymienionych typow
przedszkoli 1 szk6t publicznych na terenie wojewodztwa wielkopolskiego.

Uzyskano zatozona liczbe ankiet (150 par ankiet rodzic — dziecko dla grupy badanej
oraz 150 par ankiet rodzic — dziecko dla grupy kontrolnej).

Badania wykonywane w grupie faktycznej trwaly do 40 minut u dzieci i $rednio
20-30 minut u rodzicow. W grupie dzieci dobrze styszacych czas przeprowadzenia wywiadu
wynosit srednio 20-25 minut. Glownym powodem takich réznic byta utrudniona komunikacja
werbalna i gorsza zrozumiatos$¢ tre$ci zadawanych przez ankietera pytan przez dzieci z wada
stuchu (w kilku przypadkach niezbgdne bylo wsparcie ze strony nauczyciela znajacego jezyk

migowy).
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3.6. Sposéb opracowania i analizy wynikow

Poddano analizie wyniki testow standaryzowanych, ktore zawieraty skale porzadkowe.
Ankieta wlasna zawierala skale nominalne, porzadkowe oraz skale jakosciowe. Ze wzgledu
na to, ze nie wszystkie grupy wynikow stanowity rozktad normalny, do analizy
zastosowano testy nieparametryczne. Przy poréwnywaniu dwoch grup danych do
zmierzenia istotno$ci rdéznic pomiedzy grupami uzyto testu U Manna Whitney’a.
W przypadku analizy kierunku i sily zalezno$ci pomigdzy zmiennymi uzyto testow
korelacji rang r-Spearmana, a takze testu tau-c Kendalla. Do oceny zréznicowania
zmiennych uzyto testu Kruskala-Wallisa, ktory weryfikuje zréznicowanie wartosci cechy
migdzy grupami wyznaczonymi przez kategorie cechy jakosciowej. Do weryfikacji hipotez
przyjeto poziom istotnosci p<0,05.

Podstawowe wskazniki poréwnano w grupie badanej 1 grupie kontrolnej.
Dla uzyskania przejrzystosci wywodu w cz¢s$ci drugiej analizy wynikéw skupiono si¢ na
grupie dzieci z niedostuchem, opisujac ja bardziej szczegétowo. Dokonano analizy w grupach

wiekowych 1 grupach niedostuchow.
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4. Wyniki badan

Podstawa badan niniejszej pracy byla jako$¢ zycia rozumiana jako subiektywna
ocena samopoczucia obejmujaca aspekty zdrowia fizycznego, psychicznego i spolecznego,
uwzgledniajaca stan funkcjonalny, emocje i zachowania (mierzona testami standaryzowanymi).
Rozumienie jako$ci zycia dziecka rozpatrywane byto pod katem zagwarantowania dziecku
podstawowych potrzeb i mozliwos¢ wielokierunkowego rozwoju w srodowiskach jego
aktywno$ci zyciowe;.

Zatozeniem pracy bylo zdiagnozowanie, jakie czynniki determinuja jakos$¢ zycia
w badanej grupie. Na podstawie analizy materialow z badan pierwotnych ustalono wyj$ciowy
poziom jako$ci zycia grupy badanej w kontek$cie grupy kontrolnej dzieci dobrze styszacych,
a takze zweryfikowano wplyw glebokosci wady stuchu na odczuwana jako$¢ zycia.
Poglebiajac  charakterystyke grupy badanej, zinterpretowano wplyw zmiennych
demograficznych na jako$¢ zycia. Szeroka analiza literatury przedmiotu pozwolita na
wylonienie innych specyficznych czynnikéw, ktore nakreslaja obraz grupy badanej i od
ktorych uzalezniony moze by¢ jej subiektywnie odczuwany dobrostan. Pierwsza grupa
czynnikOw zwiazana jest ze specyfika niepetnosprawnosci stuchowej, ktéra najdotkliwiej
objawia sig¢ w sferze spotecznej. Zanalizowano zatem stopien komunikacji oraz nawiazywanie
relacji spotecznych w wybranych $rodowiskach aktywnosci dzieci, a takze nakre$lono
mozliwosci wptywu tych srodowisk na odczuwana subiektywna jako$¢ zycia.

Ustalono, ze kolejna grupa czynnikow ze sfery otoczenia, ktore moga by¢
determinantami jako$ci zycia dzieci i mlodziezy z wada shuchu, sa czynniki zwiazane
z pomocowa siecia panstwa, nazwane na potrzeby niniejszej pracy czynnikami systemowymi.
Zbadano zatem wpltyw wybranych z nich na jako$¢ zycia. Z tematyka sSrodowiska
spotecznego zwiazane sa rowniez mozliwosci petnienia rol spolecznych. Analizujac materiat
badawczy, wyloniono z czynnikoéw spotecznych element, ktéry analizowano oddzielnie
i nazwano predyspozycjami do pelnienia rol spotecznych; zbadano jak cechy, takie jak:
,towarzyskos¢”, ,,wspOtdziatanie”, ,,niezaleznos¢, dominacja, asertywno$¢” moga wplywaé
na jako$¢ zycia, po to aby precyzujac je moc wzmacnia¢ dziatanie tych, ktore okaza sig
determinantami wysokiej jakosci Zycia w programach opieki nad dzie¢mi i mtodzieza z wada
stuchu.

Ostatnim etapem analizy, najistotniejszym z punktu widzenia organizacji medycznej
opieki nad dzie¢mi i mtodzieza z wada stuchu, byta analiza procesu diagnostyczno-leczniczo-
rehabilitacyjnego, ktorego prawidlowy przebieg moze warunkowaé w zasadniczy sposob
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odczuwana jako$¢ zycia oraz mie¢ zwiazek ze wszystkimi wymienionymi wcze$niej
czynnikami i by¢ kluczowy dla odczuwanej subiektywnej jakosci zycia, determinowa¢ wybor
drogi oraz dalsze postgpowanie z dzieckiem niedostyszacym.

Badany materiat podstawowy analizowano w czterech grupach wiekowych oraz
czterech grupach niedostuchow, wedlug przyjetej w czgsci teoretycznej klasyfikacji. WyniKki
badan wlasnych pozwolity rowniez na nakreslenie proponowanego zarysu kanonu opieki nad
dzieckiem niedostyszacym, ktorego elementy sa wskazywane przy interpretacji wynikow I w
dyskusji. Realizujac cel glowny i cele szczegdtowe pracy podjeto weryfikacje przyjetych
hipotez, analizujac wyniki badan.

4.1. Material badawczy — opis badanych grup

Badania podstawowe w postaci wywiadu bezposredniego zostaly przeprowadzone
w dwoch grupach badanej i kontrolnej. Kazda z nich stanowito 150 dzieci i mtodziezy oraz
ich rodzicow. Grupa badana — to dzieci 1 mtodziez z wadami stuchu (nieposiadajace innych
wad osrodkowego uktadu nerwowego) w wieku 4-18 lat oraz ich rodzice. Grupa kontrolna —
to dzieci i mlodziez styszace oraz ich rodzice. Obie grupy badanych dzieci byty tozsame
wiekowo. Rozktad wieku w obu grupach stanowit rozklad normalny i1 nie stwierdzono
statystycznie istotnych rdéznic migdzy wartosciami $rednimi w grupach dzieci zdrowych
i tych z niedostuchem (p=0,2162), a takze w grupach wiekowych 4-7, 8-12,13-16 i powyzej
16 lat (p wynosito odpowiednio 0,1996; 0,3484; 0,8107; 0,5353). Srednia wieku w grupie
dzieci z niedostuchem wynosita 12,3+4,49 lat, w grupie kontrolnej — 12,0+4,51 Iat.
Szczegotowa charakterystyka calej grupy 1 podgrup wiekowych przedstawiona jest

w tabeli 2.

Tabela 2. Charakterystyka grup z podziatem na podgrupy wiekowe

Dzieci niedostyszace Dzieci styszace
4-7 lat 35 23,3 6,1 2,05 35 23,3 57 1,96
8-12 lat 38 25,3 10,3 2,32 41 27,4 10,1 2,51
13-16 lat 36 24,0 14,4 2,26 38 25,3 14,5 2,62
Powyzej 16 lat | 41 27,4 17,8 0,87 36 24,0 17,6 0,99
Suma 150 | 100,0 | 12,3 4,49 150 | 100,0 | 12,0 4,51

Zrodto: badania wlasne
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Grupe badang stanowity dzieci z niedostuchem stwierdzonym w badaniu
audiometrycznym, potwierdzonym w dokumentacji medycznej. W analizie glebokosci
niedostuchow material badawczy podzielono na cztery grupy: A (20-40 dB) — niedostuch
lekki, B (41-70 dB) — niedostuch umiarkowany, C (71-90 dB) — niedostuch znaczny i D
(powyzej 90 dB) — niedostuch glgboki. Rozktad liczbowy i procentowy dzieci w grupach

niedostuchow przedstawiono w tabeli 3.

Tabela 3. Procentowy i liczbowy rozktad niedostuchow w badanej grupie

Grupa niedostuchow n %
A (lekkie) 22 14,7
B (umiarkowane) 56 37,3
C (znaczne) 49 32,7
D (glebokie) 23 15,3
Suma 150 100

Zrodto: badania wiasne

Etiologia niedostluchow zostata zidentyfikowana w pytaniu otwartym. Tabela 4
przedstawia wartosci liczbowe 1 procentowe przyczyn niedostuchéw wystepujacych

u wszystkich 150 dzieci.

Tabela 4. Przyczyna niedostuchu

Przyczyna niedostuchu n %
Wada wrodzona 51 34,0

Wada dziedziczona 11 7,3
Leki ototoksyczne 30 20,0
Choroby spowodowane infekcjami 30 20,0
Uraz glowy * 18 12,0

Inne lub nieznane 10 6,7
Suma 150 100,0

* Urazy glowy w analizowanym materiale dotyczyly gtéwnie ztamania badz pgknigcia
kosci skroniowej co w konsekwencji powoduje niedostuch stopnia matego do glgbokiego
bez uszkodzenia innych funkcji zmystowych osrodkowego uktadu nerwowego.

Zrodto: badania whasne

W grupie badanej 46,7% stanowity dziewczeta, a 53,3% chtopcy. W grupie kontrolnej
proporcje pici byly podobne (tabela 5).
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Tabela 5. Struktura ptci w badanych grupach

. Dzieci Dzieci
Pleé niedostyszace styszace
n % n %
Dziewczeta 70 46,7 62 414
Chtopcy 80 |53,3 88 | 58,6
Suma 150 |100,0 | 150 |100,0

Zrodto: badania wlasne

Dzieci z niedostuchem w wigkszos$ci pochodzity z rodzin pelnych — ponad 84%, tylko
14% — z niepetnych 1 1,3% — z rodzin zast¢pczych. Dzieci styszace z grupy kontrolnej
pochodzily glownie, tak jak ich niedostyszacy rowiesnicy, z rodzin petnych (niecate 79%)
(tabela 6).

Tabela 6. Struktura rodziny w grupach dzieci niedostyszacych i styszacych

Struktura rodziny . Dziect Dziec
niedostyszace styszace
n % n %
Rodzina peina 127 [84,7 118 | 78,7
Rodzina niepetna 21 14,0 31 20,7
Rodzina zastgpcza 2 1,3 1 0,6
Suma 150 |100,0 | 150 |100,0

Zrodto: badania wiasne

Przewazajaca wigkszos¢ dzieci z wada stuchu posiadata rodzenstwo: jednego brata lub
siostre (prawie 50%), dwoje rodzenstwa (ponad 21%), troje lub wigcej (niecate 16%). Nie
posiadato rodzenstwa ponad 13% ankietowanych dzieci. W grupie dzieci dobrze styszacych
znalazto si¢ ponad 44% dzieci posiadajacych jednego brata lub siostre, 34% dzieci

i mtodziezy byto jedynakami, reszta posiadata dwoje lub wigcej rodzenstwa (tabela 7).

Tabela 7. Liczba rodzenstwa w grupach dzieci niedostyszacych i styszacych.

i Dzieci niedostyszace Dzieci styszace
Liczba rodzenstwa
n % n %
0 20 13,3 51 34,0
1 74 49,3 67 44,7
2 32 21,3 17 11,3
3 i wigcej 24 15,9 15 10
Suma 150 100,0 150 100,0

Zrodto:badania wiasne
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Prawie potowa dzieci z grupy badanej uczgszczata do przedszkoli lub szkot masowych
(42,6%) i klas integracyjnych (12%). Pozostale niecate 15% dzieci uczylto si¢ w szkole dla
ghuchych 1 niedostyszacych, ale przebywato w niej tylko na zajeciach, ponad 30% uczyto si¢
w szkole dla ghuchych i niedostyszacych i mieszkato w internacie. Wszystkie dzieci z grupy
kontrolnej (n=150) uczgszczaly do przedszkola lub szkoty publicznej. Wyniki tych obserwacji

przedstawiono w tabeli 8.

Tabela 8. Miejsce edukacji dzieci niedostyszacych

Miejsce edukacji ~ Dzieci
placéwka edukacyjna, do ktorej uczeszcza niedostyszace
dziecko n %
Zwykte przedszkole (publiczne) lub zwykta
. 64 42,6
szkota (publiczne)

Jednostka specjalna przytaczona do zwyktej 18 120
szkotly (np. klasa integracyjna) '
Przedszkole lub szkota dla niestyszacych

1 niedostyszacych (przebywa tylko na 22 14,7
zajeciach)

Przedszkole lub szkota dla niestyszacych 16 307

1 niedostyszacych (mieszka w internacie) '
Suma 150 100,0

Zrodto: badania wlasne

Sytuacja ekonomiczna rodzicow dzieci niedostyszacych ksztattowala si¢ nastgpujaco:
ponad 73% respondentow okreslato sytuacje ekonomiczng rodziny jako bardzo dobra lub
dobra, niecate 27% — jako przeci¢tna lub zla. Sytuacja ekonomiczna rodziny dzieci
1 mlodziezy z grupy kontrolnej byla podobna (74% respondentéw ocenito ja jako bardzo

dobra lub dobra, 26% - jako przecigtna lub zla (tabela 9).

Tabela 9. Sytuacja ekonomiczna rodziny w grupie dzieci niedostyszacych i styszacych

. Rodzina z dzie¢mi ROd.erla.
Syt“af:’a niedostyszacymi z d21ecm1.
ekonomiczna styszacymi
n % n %
Bardzo dobra 20 13,3 30 20,0
Dobra 90 60,0 81 54,0
Przecietna 35 23,4 37 24,7
Zta 5 3,3 2 1,3
Suma 150 100,0 | 150 | 100,0

Zrodto: badania wlasne

67



4.2. Analiza wplywu niedostuchu na jakos¢ zycia oraz poréwnawcza w grupach badanej
I kontrolnej

Niepetosprawnos¢ stuchowa, ktérej nie towarzysza inne uszkodzenia osrodkowego
uktadu nerwowego moze by¢ odczuwana jako dojmujaca i dokuczliwa lub jako
niezauwazana przez osoby niag dotknigte. Zalezy to od wielu uwarunkowan, o ktorych
wspomniano wczesniej w czgsci teoretycznej 1 we wstepie do czgsci badawczej. Z badan
wtasnych wynika, ze ponad 45% ankietowanych dzieci niedostyszacych nie uwaza sig¢ za
osoby niepelnosprawne z powodu swej choroby.

Chcac oceni¢ jakos¢ zycia w grupach dzieci i mtodziezy niedostyszacych i styszacych
oraz wptyw glebokosci niedostuchu na jako$¢ zycia dzieci i mtodziezy podjgto nastgpujace
dziatania.

Oceng czynnikow determinujacych jakos¢ zycia poprzedzono diagnoza jako$ci zycia
w grupie badanej i grupie kontrolnej. Pozwoli to na weryfikacj¢ hipotezy pierwszej mowiacej
o negatywnym wptywie zaburzen stuchu i ich sity (gigbokosci niedostuchu) na jakos¢ zycia.

Najpierw dokonano analizy jako$ci zycia dzieci i mtodziezy z wada stuchu i jakosci
zycia dzieci 1 mlodziezy nieposiadajacych wady sluchu w ocenie samych dzieci i1 ich
rodzicow, by stwierdzié, czy istnieja roéznice pomigdzy ich odpowiedziami (tabela 10).
Nastgpnie w tabeli 11 przedstawiono poziom jakosci zycia dzieci niedostyszacych
1 styszacych a w tabeli 12 i1 na rycinie 1 oceng w jaki sposob glgboko$¢ niedostuchu wptywa
na jako$¢ zycia.

Analizy zgodnosci wskaznika jakosci zycia w grupach badanej 1 kontrolnej pomigdzy
odpowiedziami dzieci 1 ich rodzicow dokonano, wykorzystujac test U Manna Whitney’a.

Wiyniki tych obliczen pokazano w tabeli 10.

Tabela 10. Wartos¢ testu U Manna Whitney’a wskaznika jakosci zycia w odpowiedziach
dzieci i ich rodzicow dla grupy badanej dzieci niedostyszacych i grupy kontrolnej dzieci
styszacych oraz w grupach wiekowych

OdppWIEdZI,dZIeCI A-71at | 8-121at | 13-16 lat Powyzej Cata
i rodzicOw 16 lat grupa
Grupadzieci | dzieci & | (o501 | 06920 | 01720 | 02745 | 0,2928
niedostyszacych rodzice
Grupa dzieci dzieci & 0,3122 | 0,1915 | 0,1314 | 0,8685 | 0,7001
styszacych rodzice

Zrodto: badania wlasne

68



Stwierdzono, ze nie istnieja statystycznie istotne rdéznice pomigdzy odpowiedziami
wszystkich dzieci i odpowiedziami ich rodzicow w obu analizowanych grupach (test U
Manna Whitney’a p=0,7001 dla grupy kontrolnej i p=0,2928 dla grupy badanej). Roznice te
nie ujawniajq si¢ rowniez w grupach wiekowych (tabela 10).

W literaturze spotyka si¢ podejscie traktowania odpowiedzi rodzicéw za bardziej
wiarygodne. Jednakze przedstawienie odpowiedzi dzieci i rodzicéw, pozwala na bardziej
wnikliwa analiz¢ problemu jako$ci zycia, stad omawianie wynikOw moze odbywac si¢
dwutorowo w takich przypadkach, kiedy autorka uzna to za istotne i konieczne. W tabeli 11
przedstawiono odpowiedzi dzieci i rodzicow w celu bardziej szczegdlowej oceny
1 poréwnania subiektywnie odczuwanej jakos$ci zycia dzieci niedostyszacych i styszacych.

W badanych grupach istnieja statystycznie istotne roznice pomigdzy jakosScia zycia
dzieci 1 mlodziezy z wada stuchu a grupa dzieci bez wad stuchu (istotno$¢ réznic stwierdzona
testem U Manna-Whitney’a przy p=0,0011 dla odpowiedzi rodzicow i p=0,0101 dla
odpowiedzi dzieci). Dzieci z wadami stuchu uzyskaty $redni wskaznik wartosci jakosci zycia
na poziomie 66,9+12,4. Dla dzieci bez wad stuchu wynosit on 71,9+13,5. Odpowiednio
rodzice dzieci z wada stluchu uzyskali $rednia warto$¢ wskaznika jakos$ci zycia na poziomie
68,2 +£10,1 a rodzice dzieci zdrowych — 71,5+9,8 (tabela 11).

Analiza w grupach wiekowych pozwala zauwazy¢, ze rdznice istotne statystycznie
w jakoS$ci zycia wystgpuja w grupie mtodziezy w wieku 13-16 lat zar6wno w odpowiedziach
dzieci, jak i1 rodzicow (p<0,05). Zalezno$¢ taka ujawnia si¢ rowniez w odpowiedziach dzieci
w grupie wiekowej 8-12 lat. W pozostalych przypadkach nie stwierdzono istotnych
statystycznie réznic w grupach wiekowych. W grupie dzieci najmtodszych — 4-7 lat
wskazniki jakosci Zycia sa porownywalne. Analiza wynikéw tabeli 11 pozwala zauwazy¢, ze
W ocenie rodzicow jako$¢ zycia dzieci z niedostuchem w tej grupie wiekowej jest wyzsza niz

w ocenie rodzicoOw dzieci z norma.

69



Tabela 11. Poréwnanie jako$ci zycia w grupie badanej i grupie kontrolnej w odpowiedziach
dzieci i ich rodzicow

> % Wskaznik jakosci zycia dla odpowiedzi dzieci 1 ich rodzicow
53 womki | DU sy | RS G | o e
s N 150 150 150 150
2 srednia 66,9 71,9 68,2 71,5
< | odch.std. 12,40 13,50 10,10 9,80
© p* p=0,0011 p=0,0101
n 35 35 35 35
8 | grednia 74,6 76,4 75,5 73,9
% | odch.std. 11,50 12,30 6,99 10,00
p* p=0,5436 p =0,3202
n 38 41 38 41
§ srednia 70,7 75,6 69,8 72,6
= odch.std. 10,35 10,04 9,19 8,35
p* p = 0,0393 p =0,1005
_ In 36 38 36 38
= |srednia 60,7 68,3 64,1 72,1
| odch.std. 11,69 15,54 10,07 10,62
= [px p= 0,0230 p= 0,0020
o 4 36 4 36
N & | srednia 62,5 67,4 64 67,2
E S | odch.std. 11,25 13,64 9,38 9,10
p* p =0,1040 p =0,1580

* p dla testu U Manna-Whitney’a
Zrodto: badania wlasne

Podsumowujac, mozna stwierdzi¢, ze zaburzenia stuchu powoduja obnizona warto$¢
wskaznika jakos$ci zycia dzieci z wada stuchu w stosunku do grupy kontrolnej w grupie
wszystkich dzieci. Roznice w jako$ci Zycia pomigdzy grupa badana a grupa kontrolnag
ujawniaja si¢ najwyrazniej w grupie wiekowej mtodziezy 13-16 lat oraz w odpowiedziach
dzieci z grupy wiekowej 8-12 lat. Nie stwierdzono ich w grupie dzieci najmtodszych oraz

najstarszych.

Dzieci najmtodsze maja porownywalne poziomy jako$ci zycia ze swoimi dobrze
styszacymi rowiesnikami. To zacieranie si¢ roéznic w wieku przedszkolnym moze by¢
zwiagzane z wplywem wielu czynnikow, migdzy innymi tym, ze dzieci byly diagnozowane w
okresie, kiedy w Polsce byly juz wdrozone procedury skryningu stuchowego. Moze to by¢
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réwniez spowodowane stosunkowo matymi potrzebami zyciowymi w tym wieku
rozwojowym. Starsze roczniki dzieci niedostyszacych r6znig si¢ tym poziomem W stosunku
do dzieci styszacych (wpltyw na to moga mie¢ lata zdobywania wiedzy i doswiadczen
zyciowych). Potrzeby ich sa wyzsze, moga wystepowac braki w ich zaspokajaniu. W grupie
powyzej 16 lat rdznice te zacieraja si¢ znowu (lecz obie grupy badana i kontrolna wykazuja
niska jako$¢ zycia). Tutaj natomiast dziata wpltyw wkraczania w ,,dorostos¢”, ktory

w podobny sposob ksztattuje jakos¢ zycia mlodziezy tak styszacej, jak i niedostyszace;.

Realizujac cel badawczy, zadano pytanie: jak glebokos¢ niedostuchu wpltywa na
jako$¢ zycia?

Glebokos¢ ubytku stuchu mierzonego w decybelach odczytano na podstawie danych
dostgpnych w jednostkach medycznych lub edukacyjnych w zaleznos$ci od tego, w jakim
miejscu odbywato si¢ badanie, a takze potwierdzono je w wypelianych przez rodzicéw
ankietach. Dokonano podziatu grup niedostuchéw zgodnie z przyjeta systematyka [4]
i obliczono dla nich wskaznik jakosci zycia. Wartosci wskaznika jako$ci zycia w grupach

niedostuchéw pokazano na rycinie 1.
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Rycina 1. Wartosci wskaznika jakosci zycia dzieci niedostyszacych z podziatem
na grupy niedostuchow A, B, C, D.

Zrodto: badania wlasne
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Zroznicowanie pomigdzy grupami niedostuchow A, B, C i D w calej grupie badanej
oraz z podzialem na podgrupy wieckowe mierzono testem Kruskala-Wallisa. Wyniki
przedstawiono w tabeli 12. Analiza catej badanej grupy wskazuje na istnienie statystycznie
istotnych roznic w jakosci zycia pomig¢dzy poszczegdlnymi grupami niedostluchow. Test
Kruskala-Wallisa (p=0,0014) potwierdzil duze zréznicowanie wskaznika jakosci zycia
w badanych grupach niedostuchow.

Najwigksze zroznicowanie wystepuje pomiedzy lekkimi lub umiarkowanymi
ubytkami stuchu (grupy A lub B) a znacznymi lub glebokimi (grupy C lub D). W tescie
istotnosci r6znic U Manna-Whitney’a poziom ten wynosi odpowiednio: pomigdzy grupami
A i1 C p=0,0224, Ai D p=0,0012, Bi C p=0,0030, B i D p=0,0009. Nie stwierdzono
istotnos$ci roznic pomiedzy grupami A i Boraz CiD (p>0,05).

Analiza w grupach wiekowych (tabela 12) wskazuje na stabe zroznicowanie
w warto$ciach wskaznika jakos$ci zycia w grupach niedosluchow. Nie ma istotnie
statystycznych rdéznic pomigdzy poszczegdlnymi grupami niedostuchow w  grupach
wiekowych. Szczegdétowego pordéwnania pomigdzy poszczegdlnymi grupami dokonano
testem U Manna Whitney’a. Wyniki tego testu wskazuja na roznice statystycznie istotne
(p< 0,05) w grupach wiekowych dzieci 8-12 i 13-16 lat, ale tylko pomigdzy niedostuchami
umiarkowanymi (grupa B) a znacznymi (grupa C). Mala liczebnos¢ grup A 1 D nie pozwala
na podobne wnioskowanie, jakie byto mozliwe dla wszystkich dzieci z niedostuchami tacznie
bez podziatu na grupy wiekowe.

Z analizy tabel 11 i 12 wynika, ze poziom jako$ci zycia dzieci posiadajacych
niedostuch lekki 1 umiarkowany jest porownywalny z uzyskanym dla dzieci styszacych.
Poziom jako$ci zycia dzieci posiadajacych niedostuch znaczny i glgboki jest nizszy niz dzieci
styszacych. Wpltyw glebokosci niedostuchu na zréznicowanie poziomu jako$ci zycia jest
réwniez widoczny przy poréwnaniu niedostuchéw lekkich i umiarkowanych (do 70 dB) ze

znacznymi 1 gigbokimi (powyzej 70 dB)(test U Manna Whitney’a).
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Tabela 12. Wskaznik jakosci zycia dla 4 grup niedostuchow obliczony dla wszystkich dzieci
niedostyszacych i w grupach wiekowych

Grupy Grupy Wskaznik jako$ci zycia
wiekowe niedostuchow n % | érednia | odch.std
A (lekkie) 22 | 14,7 | 70,7 7,35
B (umiarkowane) | 56 | 37,3 | 71,5 9,83
Catla grupa C (znaczne) 49 | 32,7 | 65,5 10,22
D (gtebokie) 23 | 15,3 | 63,4 9,67
Suma 150 | 100,0 p=0,0014*
A (lekkie) 10 | 28,6 | 73,6 6,40
B (umiarkowane) | 14 | 40,0 | 75,7 8,05
4-7 lat C (znaczne) 9 | 257 | 771 5,82
D (glebokie) 2 | 57 | 76,6 -
Suma 35 |100,0 p =0,6254*
A (lekkie) 6 | 158 | 70,0 5,26
B (umiarkowane) | 19 | 50,0 | 73,4 10,21
8-12 lat C (znaczne) 9 | 23,7 | 658 5,94
D (glebokie) 4 | 105 | 61,8 7,85
Suma 38 |100,0 p=0,0690*
A (lekkie) 2 | 56 | 742 -
B (umiarkowane) | 13 | 36,1 | 66,9 8,51
13-16 lat C (znaczne) 16 | 444 | 61,3 11,69
D (glebokie) 5 | 139 | 614 6,46
Suma 36 |100,0 p =0,0741*
A (lekkie) 4 | 98 | 62,6 9,14
o B (umiarkowane) | 11 | 26,8 | 68,1 10,68
Powyzel 16 ™" Clznaczne) | 14 | 341 | 62,9 | 7.66
D (glebokie) 12 |1 29,3 | 625 10,43
Suma 41 |100,0 p= 0,5640*

*p wyliczone dla testu Kruskala-Wallisa
Zrbdlo: badania wlasne

Reasumujac mozna stwierdzi¢, ze im silniejsze sa zaburzenia sluchu tym bardziej
obnizaja one jakos$¢ zycia.

Podsumowujac powyzsze analizy mozna postawi¢ postulat, ze nalezatoby zatem
korygowa¢ btedy (jesli to mozliwe) w opiece nad dzie¢mi gleboko niedostyszacymi, aby
uzyska¢ 1 dla nich poziom poréwnywalny z jakosScia zycia dzieci zdrowych czy
niedostyszacych w sposob lekki badz umiarkowany np. poprzez ustawiczne monitorowanie

efektow ich rozwoju.
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4.3. Analiza innych czynnikéw wplywajacych na jakos¢ zycia

Stawiajac kolejny problem badawczy, ktory zaktadat identyfikacje i oceng innych niz
niedostuch czynnikow wptywajacych na jako$¢ zycia, zanalizowano czynniki demograficzne
(w podrozdziale 4.3.1), spoteczne i systemowe (w podrozdziale 4.3.2), a takze zwiazane
predyspozycjami do pelnienia rol spotecznych (w podrozdziale 4.3.3) i procesem diagnozy,
leczenia i rehabilitacji dzieci (w podrozdziale 4.3.4). Pozwoli to na weryfikacje hipotezy H. 2,
H. 3, H. 4, H. 5, w ktérych zaktada sig, ze :

H. 2. Wybrane czynniki demograficzne rdznicuja jakos$¢ zycia dzieci i mlodziezy zaréwno
niedostyszacych, jak i styszacych, tworzac specyficzny profil demograficzny (ktéry moze by¢
pomocny w planowaniu dziatan celowych, korygujacych niedostuch). Do czynnikéow tych
zaliczono: wiek, pte¢, strukture rodziny, ilo$¢ posiadanego rodzenstwa.

H. 3. Istnieja specyficzne uwarunkowania spoleczne (zwiazane ze $rodowiskiem zycia)
1 systemowe (zwiazane ze spoteczna siecia pomocowa panstwa), ktore determinuja poziom
jakosci zycia dzieci 1 mlodziezy z wada stuchu.

H. 4. Istnieja zaleznosci migdzy wybranymi cechami predysponujacymi do pelnienia rol
spotecznych a jako$cia zycia dzieci i mlodziezy (im wyzszy jest poziom tych cech, tym
WyZszy jest poziom jakosci zycia).

H. 5. W procesie diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnym wczesna interwencja,
odpowiednio dobrana wysoka intensywno$¢ i czas rehabilitacji podwyzszaja jako$¢ zycia
dzieci 1 mlodziezy niedostyszacych, kompensujac roznice pomigdzy nimi a dzie¢mi

1 mtodzieza styszacymi.

4.3.1. Czynniki demograficzne

Weryfikujac  hipotezg druga w ramach czynnikéw demograficznych wzigto pod
uwage: wiek, pte¢, strukture rodziny (petna, niepetna, zastepcza), liczbg rodzenstwa.

Analiza wynikdbw w grupie badanej i kontrolnej wskazuje na zalezno$¢ pomigdzy
wiekiem ankietowanych dzieci z niedostuchem oraz dzieci dobrze styszacych a ich jako$cia
zycia. Ponad 11- punktowa rdznica $rednich wartosci wskaznika jakosci zycia migdzy grupa
najmtodsza 1 najstarsza wsrdd dzieci z niedostuchem sugeruje znaczenie wieku w tej ocenie.
W grupie dzieci dobrze styszacych roznica ta wynosi nieco ponad 6 punktéw. Znaczenie
wieku jest tutaj podobne, ale rdéznica w grupach najmlodszej i najstarszej we wskazniku

jakosci zycia jest mniejsza niz w grupie badanej (tabela 13).
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Tabela 13 . Wskaznik jakosci zycia dla grup wiekowych dzieci niedostyszacych i styszacych

Wskaznik jakosci zycia
Wiek ankietowanych | n % $rednia | odch.std
N 4-7 lat 35 | 234 755 6,99
_ gl 8l2lat 38 | 253 69,8 9,19
8 2| 13161t 36 | 24,0 64,1 10,07
B 2 | powyzej 161at| 41 [ 273 64,0 9,38
2| suma 150 | 100,0 EEC UL
: p<0,0001 *
3 4-7 lat 35 | 234 73,9 10,00
g 8-12 lat 41 | 273 72,6 8,35
& | 13-16lat | 38 | 253 | 721 | 1062
g powyzej 16 lat | 36 24.0 67,2 9,10
X suma | 150 | 100,0 :)8;6,86281343

*p wyliczone dla korelacji rang Spearmana

Zrodto: badania wiasne
Statystyczna zalezno$¢ pomigdzy wiekiem ankietowanych a jako$cia zycia zmierzono
wspoélczynnikiem korelacji rang Spearmana. W grupie badanej

WYynosi

stwierdzi¢ zatem, ze im wyzszy wiek ankietowanych, tym nizsza wykazuja oni jako$¢ zycia.

wspotczynnik korelacji

rs=-0,4419 (p<0,0001). Wynik taki wskazuje na dos$¢ silna zalezno$¢. Mozna

Zalezno$¢ ta wystgpuje w calej badanej grupie dzieci i mtodziezy z wada stuchu (rycina 2).
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Rycina 2. Zalezno$¢ pomigdzy jako$cia zycia a wiekiem dzieci z niedostuchem.

Zrodto: badania wlasne
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W grupie kontrolnej dzieci dobrze styszacych z podzialem na wiek wyniki sa
podobne, jednak sita korelacji zmniejszania si¢ wskaznika jako$ci zycia wraz ze wzrostem
wieku nalezy do stabych (wspétczynnik korelacji rs = -0,2144, p=0,0083). Zaleznos¢ wplywu
wieku na wartos¢ wskaznika jakosci zycia dzieci 1 miodziezy z grupy kontrolnej

przedstawiono na rycinie 3.
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Rycina 3. Zaleznos$¢ pomigdzy jakoscia zycia a wiekiem dzieci styszacych

Zrodto: badania wlasne

Wiek jest zmienna, ktora wptywa na jako$¢ Zycia dzieci i mtlodziezy zardwno
w grupie badanej, jak i kontrolnej. Analizujac funkcje spadku jakos$ci zycia wraz z wiekiem
w grupie badanej i kontrolnej (ryciny 2 i 3), wyraznie obserwuje si¢, ze dla dzieci
niedostyszacych wraz z wiekiem jako$¢ zycia maleje szybciej niz dla dzieci zdrowych. Mozna
z tego wnioskowaé, ze dzieci z wada stuchu maja wraz z wiekiem mniejsze mozliwosci
w zaspakajaniu swych rosnacych potrzeb zyciowych niz dzieci styszace.

Z kolei zauwazy¢ mozna, ze w obu grupach, badanej i kontrolnej dziewczeta
charakteryzuja si¢ nieznacznie wyzsza jakos$cia zycia niz ankietowani chtopcy (tabela 14),
lecz roznice te, mierzone testem U Manna Whitney’a, nie sa istotne statystycznie (p>0,05) .

Na podstawie analizy danych z tabeli 14 stwierdzi¢ mozna, ze pte¢ nie jest zmienng

roéznicujaca jakos¢ zycia zarbwno w grupie badanej, jak i kontrolnej.
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Tabela 14. Wskaznik jakosci zycia dla dziewczat i chtopcow niedostyszacych i styszacych

Ple¢ ankietowanych Wskaznik jakosci zycia
n % srednia | odch.std

8| Dziewczgta | 70 | 46,7 68,2 13,10
:§ % Chiopcy | 80 | 53,3 658 | 11,80
o3

g Suma 150 | 100,0 p =0,1905*
5 % Dziewczeta 62 41,3 74,0 12,80
2 N Chtopcy 88 | 58,7 70,5 13,83
02 Suma 150 | 100,0 p=0,2234*

* p dla testu U Manna-Whitney’a
Zrbdlo: badania wlasne
Kolejnym analizowanym czynnikiem demograficznym byta struktura rodziny. Dzieci
i mtodziez z rodzin pelnych i z niepetnych wykazuja podobna jako$¢ zycia zarowno w grupie
badanej, jak i kontrolnej. Grupa dzieci wychowujacych si¢ w rodzinach zastgpczych jest mato
liczna (tabela 15). Analiza zr6znicowania pomigdzy grupami dzieci pochodzacych z rodzin
pelnych, niepelnych i zastgpczych przeprowadzona za pomoca testu Kruskalla-Wallisa,
wskazuje na brak istotnych statystycznie roznic pomigdzy wskaznikami jakosci zycia dzieci
z wymienionych rodzajow rodzin, zarowno w grupie badanej, jak i kontrolnej (p>0,05).
Analiza powyzsza pozwala na stwierdzenie, ze struktura rodziny nie jest zmienna
roznicujaca jakos¢ zycia dzieci i miodziezy zarowno tych z niedostuchem, jak i tych

styszacych.

Tabela 15. Wskaznik jakosci zycia dla struktury rodziny obliczony dla dzieci niedostyszacych

i styszacych
: Wskaznik jakosci zycia
Struktura rodziny n % | $rednia |odch.std

% Rodzina petna 127 | 84,7 | 67,65 12,40

3 i Rodzina niepetna 21 | 14,0 | 68,69 13,48

E ;g Rodzina zastgpcza 2 1,3 60,45 1,77
'g Suma 150 |100,0 p=0,4594*

Rodzina petna 118 | 78,7 | 72,44 13,93

g % Rodzina niepeina 31 | 20,7 | 69,92 11,83
S E» Rodzina zastgpcza 1 0,6 77,6 -
’ Suma 150 |100,0 p=0,3438 *

*p wyliczone dla testu Kruskala-Wallisa
Zr6dto: badania wlasne
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Kolejnym analizowanym czynnikiem byta liczba rodzenstwa dzieci i mlodziezy. Jest
ona zmienna roznicujaca jako$¢ zycia dzieci i mtodziezy z wada shuchu. Zrdéznicowanie
miedzy grupami (tabela 16) mierzone testem Kruskala-Wallisa jest istotne statystycznie
(p=0,0303). Jedynacy roznia si¢ istotnie statystycznie wskaznikiem jakos$ci zycia od dzieci
rodzenstwa.

posiadajacych wigcej Roéznica ta jest szczegdlnie widoczna pomigdzy

jedynakami a dzie¢mi posiadajacymi dwoje rodzenstwa. Przy liczbie rodzenstwa powyzej
trzech jako$¢ zycia nieznacznie podnosi sie. W grupie kontrolnej brak jest statystycznie

istotnych r6znic we wskazniku jako$ci zycia dla zmiennej: liczba rodzenstwa (p=0,3480).

Tabela 16. Wskaznik jakosci zycia dla liczby rodzenstwa obliczony dla dzieci niedostyszacych
1 styszacych

) Wskaznik jakosci zycia
Liczba rodzenstwa -
n % srednia | odch.std
2 Jedynacy 20 13,5 73,2 8,49
_&h 74 | 493 67,4 12,78
220 32 | 213 | 625 | 1260
Q 2 137 wiecej 24 | 159 | 665 | 12,05
=1 suma | 150 | 1000 0 =0,0303*
Y Jedynacy 51 34,0 72,9 12,00
S |1 67 | 447 72,1 12,55
= 2 17 | 113 74,9 14,47
8 [31wiecej 15 | 10,0 64,5 10,51
a Suma 150 | 100,0 p=0,3480*

*p wyliczone dla testu Kruskala-Wallisa z poprawka Bonferroniego
Zrodto: badania wlasne
Mozna zatem stwierdzi€, ze liczba rodzenstwa jest zmienng rdznicujaca jakos$¢ zycia
dzieci i mlodziezy z wada stuchu, a nie jest zmienna rdznicujaca jako$¢ zycia dzieci

1 mlodziezy styszacej prawidtowo.

Podsumowujac analiz¢ danych z tabel 13-16 mozna stwierdzi¢, ze sposrod wybranych
czynnikéw demograficznych wiek jest zmienna roéznicujaca jako$¢ zycia dzieci
1 mtodziezy z wada stuchu pomigdzy poszczegdlnymi kategoriami odpowiedzi. Réznicuje on
réwniez jakos$¢ zycia dzieci 1 mtodziezy dobrze styszacych. Zmienna, ktéra rdéznicuje jakosé
zycia tylko dzieci z wada stuchu, jest liczba rodzenstwa (nie jest to wyrazna tendencja

malejaca, wyniki rozktadaja si¢ nierownomiernie). Pte¢ 1 struktura rodziny nie rdznicuja

jakosci zycia w badanych grupach. Na podstawie analizy rycin 2 i 3 mozna dodatkowo
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zauwazy¢, ze dla dzieci niedostyszacych wraz z wiekiem jako$¢ Zzycia maleje szybciej niz dla
dzieci styszacych.

Mozna stwierdzi¢, ze profil demograficzny dzieci 1 mtodziezy niedostyszacych,
w konteksScie ich jako$ci zycia, powstaly na podstawie zestawu wybranych zmiennych
demograficznych, nie roézni si¢ znacznie od profilu dzieci styszacych. Jednak informacje
o tym, ze jako$¢ zycia spada szybciej wraz z wiekiem w grupie dzieci z wada stuchu niz
w grupie dzieci styszacych, powinno si¢ wykorzysta¢ przy organizacji programéw opieki nad

dzie¢mi niedostyszacymi.

4.3.2. Czynniki spoleczne i systemowe

Analiza literatury przedmiotu dotyczacej jakosci zycia dzieci 1 milodziezy
z niedostluchem pozwolita na wskazanie 1 wybor specyficznych czynnikow, ktdore moga miec
wplyw na ogodlny poziom jakosci zycia grupy badanej. Wyniki badan ze zrodet wtornych
analizowane w czgsci teoretycznej pracy mowia o ogdlnych tendencjach, lecz nie odnosza si¢
bezposrednio do jako$ci Zycia i1 jej poziomu, zwlaszcza w tak szczegdtowej formie analizy
w grupach wiekowych i grupach niedostuchow i nie tacza determinant jakosci zycia w tak
dobrane zestawy czynnikow. W tej czesci analizy przedstawiono czynniki specyficzne, ktore
podzielono na: spoteczne i systemowe.

Analiza wynikow dotyczy trzeciej postawionej w pracy hipotezy, ktora zakladata, ze
istnieja specyficzne uwarunkowania spoleczne (zwiazane =ze $rodowiskiem Zycia)
1 systemowe (zwiazane ze spoleczna siecia pomocowa panstwa), ktore determinuja poziom
jakosci zycia dzieci 1 mlodziezy z wada stuchu.

Do czynnikdw spotecznych zaliczono:

- Stopien porozumiewania si¢ z otoczeniem (porozumiewanie si¢ w domu, korzystanie
z jezyka migowego w kontaktach migdzyludzkich, rozmowa przez telefon),

- funkcjonowanie dzieci 1 mlodziezy w $rodowisku szkolnym i pozaszkolnym w kontekscie
fatwos$ci nawiazywania kontaktow w szkole 1 poza nia,

- wybdr szkoly dla dziecka i uwagi do jej funkcjonowania oraz umozliwienie mu
uczgszcezania na wybrane zajgcia dodatkowe poza szkota,

- mozliwos$ci wsparcia ze strony rodziny, zwiazanego z do§wiadczeniem niedostuchu przez
cztonkow rodziny, rezygnacja opiekuna dziecka z pracy lub jej zmiana w celu po$wigcenia
mu wigkszej uwagi.

Wplyw otoczenia dziecka z wada stuchu na jego jako$¢ zycia zaklada tez relacje

z systemem opieki realizowanym przez panstwo. Do czynnikéw systemowych zaliczono:
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- zaspokojenie zapotrzebowania na opiek¢ medyczna — wybor leczenia w placowce prywatne;j
czy W panstwowej,

- korzystanie z refundacji protez stuchowych i ustug diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnych,

- dodatkowe wsparcie finansowe zar6wno instytucjonalne, jak i indywidualne.

Przy weryfikacji hipotezy trzeciej uwzgledniono trzy aspekty: wptyw umiejgtnosci
komunikacji i aktywnos$ci zyciowej w roznych $rodowiskach (H. 3.1), wptyw mozliwosci
wsparcia dziecka przez §rodowisko rodzinne (H. 3.2), a takze wplyw adaptacji procesu
pomocy realizowanej przez jednostki wchodzace w skfad infrastruktury spotecznej panstwa
oraz innych $rodowisk instytucjonalnych i pozainstytucjonalnych (H. 3.3) na wyzsza jakos¢
zycia.

Niedostuch o réznej skali glebokosci moze powodowaé trudnosci w komunikacji
dziecka z otoczeniem. Nalezy zatem przypuszczaé, ze umiejgtnosci kontaktu dziecka
z otoczeniem beda rzutowaty na jego jakos¢ zycia. Poddano zatem analizie kilka elementow
zwiazanych z weryfikacja hipotezy H. 3.1: porozumiewanie si¢ dziecka w domu, umiejgtnosé
postugiwania si¢ jgzykiem migowym oraz umiejgtno$¢ rozmowy przez telefon.

Porozumiewanie si¢ dziecka w codziennych sytuacjach moze mie¢ wplyw na jakos¢
zycia. Kwestia ta jest trudna do zidentyfikowania i interpretacji, poniewaz w codziennych
sytuacjach zazwyczaj rodzice staraja si¢ w naturalny sposob komunikowac z dzieckiem
1 uzywaja ,,odruchowo” wszystkich mozliwych drég porozumiewania si¢. Poproszono jednak
rodzicow, aby wybrali w odpowiedziach, taki sposdb komunikacji, ktérego uzywaja
najczesciej w kontaktach z dzieckiem. Respondenci odpowiadali zatem na pytanie, jak
najczesciej kontaktuja sig¢ z dzieckiem w domu czy tylko za pomoca kontaktu werbalnego,
czy uzywaja dodatkowo poza rozmowa innej formy komunikacji. Zaznaczy¢ nalezy,
ze wszystkie ankietowane dzieci zaopatrzone byly w protezy stuchowe, cho¢ jak wykaza
analizy w dalszej czgéci pracy w roznym stopniu z nich korzystaty. Ankietowane dzieci
kontaktuja si¢ w 66,7% na drodze werbalnej, pozostate uzywaja poza rozmowa réwniez innej
formy porozumiewania si¢. Zroznicowanie odpowiedzi mierzono testem U Manna Whitney’a.
Wyniki tych obliczen przedstawia tabela 17. W calej grupie badanej nie zauwazono
zrdznicowania jakos$ci zycia wzgledem poszczegdlnych wariantow odpowiedzi (test U Manna
Whitney’a p=0,2923). Nie wystepuje rowniez zréznicowanie odpowiedzi pomiedzy jakoscia
zycia a sposobem porozumiewania si¢ z rodzing w grupach wiekowych (test U Manna
Whitney’a p>0,05) (tabela 17).

Analiza w grupach niedostuchow pozwala na zauwazenie, ze przewazajaca forma

porozumiewania si¢ w grupach niedostuchéw A (lekkich) 1 B (umiarkowanych) jest wyraznie
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komunikacja werbalna, natomiast w grupach niedostuchow C (znacznych) i D (glebokich)
wyniki rozktadaja si¢ mniej wigcej rOwno z nieznaczna przewaga liczbowa na korzyse
komunikacji totalnej (tabela 18). Spostrzezenie to mozna uzna¢ za pozytywne, gdyz oznacza,
ze rowniez w grupach niedostuchow najci¢zszych w domu podejmuje si¢ proby komunikacji

werbalnej jako podstawowej.

Tabela 17. Wskaznik jakosci zycia wzgledem sposobu porozumiewania si¢ dziecka w domu
w grupach wiekowych

C_Srupy Sposob porozumiewania si Wkaznik jakoSci Zycia
wiekowe | “POSP P “n % | srednia | odch.std.
Rozmawiamy 100 66,7 68,8 10,46
Cala Rozn_lawiamy _i uZ_ywamy
innej formy (j. migowy, 50 33,3 67,0 9,29
grupa fonogesty, mimika itp.)
Suma 150 100,0 p =0,2923*
Rozmawiamy 21 60,0 75,0 7,84
Rozmawiamy i uzywamy
4-7 lat innej formy (j. migowy, 14 40,0 76,3 5,69
fonogesty, mimika itp.)
Suma 35 100,0 p =0,5378*
Rozmawiamy 32 84,2 70,8 9,22
Rozmawiamy i uzywamy
8-12 lat innej formy (j. migowy, 6 15,8 64,8 7,90
fonogesty, mimika itp.)
Suma 38 100,0 p =0,2011*
Rozmawiamy 23 63,9 63,3 11,64
Rozmawiamy i uzywamy
13-16 lat| innej formy (j. migowy, 13 36,1 65,3 6,68
fonogesty, mimika itp.)
Suma 36 100,0 p=0,6269*
Rozmawiamy 24 58,5 65,9 9,68
. .| Rozmawiamy i uzywam
Powyzej | ooy (i, migowy. | 17 45 | 614 | 854
16 lat A
fonogesty, mimika itp.)
Suma 41 100,0 p=0,1976*

*p wyliczone dla testu U Manna Whitney’a
Zrodlo: badania wlasne

Roéwniez w grupach niedostuchdéw wystepuje brak zréznicowania wskaznika jakosci

zycia wzgledem poszczegdlnych odpowiedzi (tabela 18) (test U Manna Whitney’a p>0,05).
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Tabela 18. Wskaznik jakosci zycia wzgledem sposobu porozumiewania si¢ dziecka w domu

w grupach niedostuchéw

Grupy Sposib ) o Wskaznik jakosci zycia
niedostuchow | “PO°07 POFOZHIIEWARIA Sk n % $rednia | odch.std.
Rozmawiamy 21 95,5 70,6 7,53
Rozmawiamy i uzywamy
A (lekkie) innej formy (j.migowy, 1 4,5 71,9 -
fonogesty, mimika itp.)
Suma 22 100,0
Rozmawiamy 48 85,7 70,9 10,21
B Rozmawiamy i uzywamy
. innej formy (j.migowy, 8 14,3 74,8 7,25
(umiarkowane) fonogesty, mimika itp.
gesty, aitp.)
Suma 56 100,0 p=0,2971*
Rozmawiamy 20 40,8 62,9 11,46
Rozmawiamy i uzywamy
C (znaczne) innej formy (j.migowy, 29 59,2 67,8 9,54
fonogesty, mimika itp.)
Suma 49 100,0 p=0,0609*
Rozmawiamy 11 47,8 60,6 7,29
Rozmawiamy i uzywamy
D (gigbokie) innej formy (j.migowy, 12 52,2 66,4 11,32
fonogesty, mimika itp.)
Suma 23 100,0 p=0,2422*

*p wyliczone dla testu U Manna Whitney’a
Zrodto: badania wlasne

Podsumowujac wyniki z tabel 17 1 18, mozna stwierdzié, ze sposob komunikowania si¢

w rodzinie, nie ma statystycznie istotnego wplywu na poziom jakos$ci zycia, nie zmniejsza go.

Szczegotowe] analizie poddano rowniez sprawno$¢ postugiwania si¢ jezykiem

migowym w badanej grupie, zaznaczajac, ze nie wszystkich ankietowanych to pytanie moze

dotyczy¢ ze wzgledu na przyklad na niski poziom ubytku stuchu. Procentowy rozktad

odpowiedzi przedstawia tabela 19. Umiejetno$¢ postugiwania si¢ jezykiem migowym

w badanej grupie jest zmienna roznicujaca jakos¢ zycia dzieci 1 miodziezy (test Kruskala-

Wallisa p= 0,0145) (tabela 19).
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Tabela 19. Wskaznik jakosci zycia wzgledem stopnia postugiwania si¢ jezykiem migowym

(5 odpowiedzi)

Postugiwanie si¢ jezykiem

Wskaznik jakosci zycia

migowym n % srednia | odch.std.
Nie postuguje si¢ 50 33,3 69,0 9,66
Proste znaki 22 14,7 70,7 9,27
Proste polecenia 24 16,0 72,5 9,70
Porozumlewame S1€ 24 16,0 64,2 11,53

Z 0soba znang
Porozumlewal_ne S1€ 30 20’0 64,7 8,73
z obcymi
Suma 150 100,0 p =0,0145*

*p wyliczone dla testu Kruskala-Wallisa

Zrodto: badania wlasne

Ze wzgledu na zbyt mato liczne grupy odpowiedzi w grupach wiekowych oraz

w grupach niedostuchow przekodowano liczbe odpowiedzi i dokonano analizy z podziatem

20 i 21). Roéwniez taki podziat

na trzy kategorie (tabela

potwierdza zrbéznicowanie

odpowiedzi w grupie wszystkich badanych dzieci (test Kruskala-Wallisa p=0,0024).

Stopien postugiwania si¢ jezykiem migowym jest zatem zmienna réznicujaca jako$¢

zycia dzieci 1 mtodziezy z wada stuchu. Wyniki badan wykazuja, ze dzieci 1 mtodziez, ktore

sprawnie postuguja si¢ jezykiem migowym maja gorsza jako$¢ zycia niz te, ktore nie

postuguja si¢ nim lub wspomagaja si¢ tylko przez proste polecenia i znaki (tabela 19).

Wyrazne zréznicowanie w odpowiedziach z podziatem na grupy wiekowe nie wystepuje (test

Kruskala-Wallisa p>0,05)(tabela 20).
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Tabela 20. Wskaznik jakosci zycia wzgledem stopnia postugiwania si¢ jezykiem migowym
w grupach wiekowych (3 odpowiedzi)

Grupy | Stopien porozumiewania si¢ Wskaznik jakosci zycia
wiekowe jezykiem migowym n % srednia | odch.std.
Nie postuguje sig 14 40 74,0 7,16
Proste znaki i polecenia 16 45,7 76,6 7,72
"1 oy oboymtostami | 5| 143 | 763 | 3e4
Suma 35 100,0 p =0,4874*
Nie postuguje si¢ 22 57,9 69,1 8,70
Proste znaki i polecenia 11 28,9 71,2 9,15
T oty ooy onpami | 5| 182 | 702 | 1200
Suma 38 100,0 p =0,7105*
Nie postuguje si¢ 4 11,1 63,6 11,46
Proste znaki i polecenia 13 36,1 68,1 9,92
e i | 19 | 528 | 614 | 950
Suma 36 100,0 p=0,3539*
Nie postuguje si¢ 9 21,9 63,3 11,53
.. Proste znaki i polecenia 7 17,1 67,4 9,12
Powyzej _ —
16lat | Porozumiewaniesi¢ze | 5o 61,0 63,3 8,81
znanymi i obcymi osobami
Suma 41 100,0 p=0,7274*

*p wyliczone dla testu Kruskala-Wallisa
Zrodto: badania wlasne

Analiza w grupach niedostuchow pozwala na zauwazenie, ze zréznicowanie istotne

wystgpuje w grupie niedostuchéw znacznych. W grupie

statystycznie (p=0,0104)
niedostuchow glebokich stopien poslugiwania si¢ jgzykiem migowym nie jest zmienna
roznicujaca jakos¢ zycia. Dzieci z grupy niedostuchow znacznych ,,zawieszone sa pomigdzy”
swiatem styszacych 1 niestyszacych, potrafia porozumiewaé si¢ jezykiem migowym, ale
docieraja tez do nich informacje ze $§wiata styszacych. Dzieci postugujacych si¢ sprawnie
jezykiem migowym jest w tej grupie najwigcej, ponad 53% (porozumiewanie si¢ z osoba znana

oraz obca). Te, ktore znaja tylko proste znaki i polecenia, stanowia niecate 40% (tabela 21).
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Tabela 21. Wskaznik jakosci zycia wzgledem roznych stopni postugiwania si¢ jezykiem
migowym w grupach niedostuchow

Grupy Stopieh porozumiewania si¢ Wskaznik jakosci zycia
niedostuchow Jezykiem migowym n % | érednia | odch.std.
Nie postuguje si¢ 16 12,7 70,0 8,01
Proste znaki i polecenia 6 27,3 72,2 7,56
A (lekkie) Porozumiewanie si¢ ze
C ) . 0 0,0 - -
znanymi i obcymi osobami
Suma 22 100,0 p =0,3451*
Nie postuguje si¢ 25 446 71,3 9,75
B Proste znaki i polecenia 17 30,4 72,0 9,94
(umiarkowane) Porozpmlewam_e S1€ 7€ ) 14 25,0 71,2 10’73
znanymi i obcymi osobami
Suma 56 100,0 p =0,9755*
Nie postuguje si¢ 4 8,2 57,0 7,73
Proste znaki i polecenia 19 38,7 71,5 9,54
C (znaczne i ie si
( ) Porozymlewanl_e sig ze 26 53.1 63.0 0,77
znanymi i obcymi osobami
Suma 49 100,0 p =0,0104*
Nie postuguje si¢ 3 13,0 62,8 9,19
Proste znaki i polecenia 6 26,1 71,4 12,50
D (gleboki i ie si
(glebokie) Porozymlewanl_e sig ze 14 60,9 60,1 6,60
znanymi i obcymi osobami
Suma 23 100,0 p=0,0623*

*p wyliczone dla testu Kruskala-Wallisa
Zrodlo: badania wlasne
Podsumowujac analiz¢ danych z tabeli 19, 20 i 21, mozna stwierdzié, ze stopien
porozumiewania si¢ jezykiem migowym jest zmienna rdéznicujaca jako$¢ zycia dzieci
I mlodziezy z wada stuchu wzgledem poszczegdlnych odpowiedzi. Uwidacznia sig to
w grupie wszystkich badanych dzieci oraz w podziale na kategorie niedostuchow. Dzieci ze
znacznymi niedostuchami musza wspomagaé si¢ elementami jezyka migowego, aby
wyrownac szanse prawidtowego rozwoju z innymi dzie¢mi o mniejszym niedostuchu lub
ze styszacymi.
W czasach szybkiego przeptywu informacji postugiwanie si¢ telefonem przez dzieci
i mtodziez stanowi podstawg ich zycia towarzyskiego i kontaktow z rowiesnikami [292].

Zbadano jak ta umiejg¢tno$¢ wplywa na jako$¢ zycia dzieci z niedostuchem.
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Wsrod ankietowanych dzieci ponad 31% nie potrafi porozumiewaé si¢ przez telefon,
pozostale w réznym stopniu potrafia. Zrdéznicowanie pomigdzy odpowiedziami zbadano

testem Kruskala-Wallisa. Wyniki przedstawia tabela 22.

Tabela 22. Wskaznik jakosci zycia wzgledem stopnia porozumiewania si¢ przez telefon
w grupach wiekowych

Grupy | Stopien porozumiewania sie Wskaznik jakosci zycia
wiekowe przez telefon n % érednia | odch.std.
Nie potrafi 47 31,3 65,2 9,04
Cala Tylko z osoba dobrze znana 40 26,7 68,6 10,00
grupa Takze z osoba obca 63 42,0 70,1 10,51
Suma 150 100,0 p =0,0207*
Nie potrafi 8 22,9 75,7 7,13
47 lat Tylko z osoba dobrze znana 12 34,3 75,2 8,61
Takze z osoba obcg 15 42,8 75,7 5,93
Suma 35 100,0 p =0,8927*
Nie potrafi 6 15,8 67,8 4,75
8-12 lat Tylko z osoba dobrze znana 11 28,9 65,7 9,88
Takze z osoba obca 21 55,3 72,6 9,11
Suma 38 100,0 p =0,0760*
Nie potrafi 15 41,7 64,3 8,54
13-16 lat Tylko z osoba dobrze znana 10 27,8 64,2 7,91
Takze z osoba obcag 11 30,5 63,7 14,01
Suma 36 100,0 p=0,9827*
Nie potrafi 18 43,9 60,5 7,44
Powyzej | Tylko z osobg dobrze znang 7 17,1 68,4 11,13
16 lat Takze z osoba obca 16 39,0 66,1 9,70
Suma 41 100,0 p=0,0963*

*p wyliczone dla testu Kruskala-Wallisa
Zrodto: badania wiasne
Analiza danych powyzszej tabeli wskazuje na to, ze umiejetnos¢ porozumiewania si¢
przez telefon jest zmienna réznicujaca jako$¢ zycia dziecka z wada shuchu (p=0,0207). Jakos¢
zycia dziecka z wada stuchu ro$nie wraz z jego umiejgtnoscia porozumiewania si¢ przez
telefon (analiza $rednich tabela 22). Te dzieci, ktore potrafia porozumie¢ si¢ przez telefon
z osobami znanymi sobie, a takze obcymi, maja statystycznie wyzszy wskaznik jakosci zycia

(68,61 70,1 punktow) niz te, ktore tego nie potrafia (65,2 punktéw).
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Analiza w grupach wiekowych nie wskazuje na zréznicowanie wskaznika jako$ci

zycia w poszczegolnych grupach (p>0,05). Zauwazy¢ mozna, ze tych dzieci, ktore nie

potrafia porozumiewac si¢ przez telefon, jest procentowo najwigcej w dwoch grupach

starszych powyzej 12. roku zycia (41,7% i 43,9% (tabela 22).

Roznice pomiedzy poszczegdlnymi kategoriami odpowiedzi nie ujawniaja tez sig

w grupach niedostuchow (p>0,05). Jednak zauwazy¢é mozna, ze dla dzieci ze znacznymi

1 glebokimi niedostuchami porozumiewanie si¢ przez telefon, a wigc gdy nie widza

rozmOwcy i nie znaja go, jest duzym problemem, (odpowiednio 18,4 i 4,4% odpowiedzi),

natomiast dla dzieci z niedostluchami lekkimi i

umiarkowanymi nie stanowi to prawie

zadnego problemu (odpowiednio 77,3 i 64,3%)(tabela 23).

Tabela 23. Wskaznik jakosci zycia wzglgdem stopnia porozumiewania si¢ przez telefon
w grupach niedostuchéw

Grupy Stopien porozumiewania Wskaznik jakosci zycia
niedostuchow si¢ przez telefon % $rednia | odch.std.
Nie potrafi 4,5 80,2 -
. Tylko z osoba dobrze 4 18.2 67.1 4.44
A (lekkie) Znang
Takze z osoba obca 17 77,3 71,1 7,63
Suma 22 100,0 p =0,1236*
Nie potrafi 9 16,1 69,2 9,49
B Iyt Z;:;’Ill’a? dobrze | 49 | 106 | 725 | 841
(UmIarkowane) | s osobmobea | 26| 6430 | 74,7 | 10558
Suma 56 100,0 p =0,7276*
Nie potrafi 26 53,0 65,6 8,72
Tylko z osoba dobrze 14 28.6 67.6 11,79
C (znaczne) znang
Takze z osoba obca 9 18,4 63,7 13,86
Suma 49 100,0 p =0,6920*
Nie potrafi 11 47,8 59,2 7,09
_ Tylko z osoba dobrze 11 478 67,5 10,82
D (glgbokie) Znang
Takze z osoba obca 1 4.4 64,7 -
Suma 23 100,0 p=0,0741*

*p wyliczone dla testu Kruskala-Wallisa
Zrodto: badania wlasne

Podsumowujac wyniki z tabel 22

i

23 nalezy stwierdzic,

1z umiejetnose

porozumiewania si¢ przez telefon jest zmienna rdznicujaca jako$¢ zycia dzieci i mlodziezy
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z wada stuchu, cho¢ wyraznie tendencja ta rysuje si¢ tylko w calej grupie badanej. Im
swobodniej dzieci i mtodziez niedostyszace porozumiewaja si¢ przez telefon, tym maja lepsza
jakos¢ zycia.

Analiza réznych sposobow komunikacji, pozwala na ogélne stwierdzenie, ze im
wigksze sa umiejgtnos$ci komunikacji dzieci i mlodziezy z otoczeniem na drodze werbalnej,
tym maja one wyzsza jako$¢ zycia. Konkretyzujac, dzieci i miodziez, ktére sprawnie
postuguja si¢ jezykiem migowym, maja gorsza jakos¢ zycia niz te, ktore nie postuguja si¢ nim
lub wspomagaja si¢ tylko przez proste polecenia i znaki, z kolei tatwos¢ rozmowy przez

telefon jako wyznacznik sprawnej komunikacji werbalnej skutkuje lepsza jakosScia zycia.

Latwo$¢ nawiazywania kontaktow spolecznych jest kolejna cecha, ktéora moze
warunkowac¢ jako$¢ zycia dzieci 1 mtodziezy z wada stuchu. W analizie wzigto pod uwage
latwo$¢ nawiazywania kontaktow w szkole i poza nia oraz opisano powyzsze srodowiska pod
katem istniejacych w nich warunkéw do nawiazywania takich relacji. Wybor szkoty dla
dziecka oraz umozliwienie mu uczestniczenia w zaje¢ciach dodatkowych moze bowiem by¢
istotnym stymulatorem jego dalszego rozwoju.

Ankietowane dzieci uczgszczaly do réznych rodzajow szkot, co przedstawiono
w tabeli 8. Analiza wplywu rodzaju szkoly na jako$¢ zycia dzieci niedostyszacych zostata
przedstawiona w tabeli 24.

Do 12. roku zycia niewiele dzieci uczgszcza do szkoty dla ghuchych i do szkoty dla
gluchych z internatem, tylko 11 dzieci na 73, do klas integracyjnych 11 z 73 dzieci, natomiast
do szkot publicznych az 51 dzieci z 73. Dzieci starsze czgsciej umieszczane byly w szkotach
dla gluchych, 27 dzieci z 36 do 16. roku zycia 1 30 dzieci z 41 powyzej 16. roku Zycia.

Przeglad wynikow z tabeli 24 pozwala na stwierdzenie, Zze uczgszczanie do rdznych
rodzajow szkol nie jest zmienna réznicujaca jakos¢ zycia dzieci 1 mtodziezy z wada stuchu
w calej badanej grupie (test Kruskala-Wallisa p=0,0847) oraz w podgrupach wiekowych
(p>0,05).
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Tabela 24. Wskaznik jakosci zycia wzgledem rodzaju placowki do jakiej uczeszcza dziecko
w grupach wiekowych

Grupy | Rodzaj placowki do jakiej uczeszcza Wskaznik jakosci zycia
wiekowe dziecko n | % |$rednia|odch.std.

Szkota/ przedszkole publiczne 64 | 426 | 70,4 9,03
Klasa integracyjna 18 | 12,0 | 65,2 12,85
gCrSiJZ Szkota dla gluchych bez internatu 22 | 14,7 | 64,8 11,25
Szkota dla gluchych z internatem 46 | 30,7 | 67,5 9,63

Suma 150 (100,0 p =0,0847*
Szkota/ przedszkole publiczne 24 | 68,6 | 74,3 7,58
Klasa integracyjna 4 | 114 | 79,9 6,04

4-7 lat Szkota dla gluchych bez internatu 2 5,7 79,2 3,45
Szkota dla gluchych z internatem 5 1143 | 76,5 4.69

Suma 35 |100,0 p =0,3528*

Szkota/ przedszkole publiczne 27 | 71,1 | 70,5 8,58

Klasa integracyjna 7 | 18,4 | 64,0 6,27

8-12 lat Szkota dla gluchych bez internatu 0| 00 - -

Szkota dla gluchych z internatem 4 |105 | 754 14,16

Suma 38 |100,0 p =0,1462*

Szkota/ przedszkole publiczne 5139 | 57,8 9,06
Klasa integracyjna 4 | 111 | 62,7 14,34

13-16 lat Szkota dla gluchych bez internatu 12 | 33,3 | 65,4 11,66
Szkota dla gluchych z internatem 15 | 41,7 | 65,5 7,81

Suma 36 |100,0 p=0,4370*

Szkota/ przedszkole publiczne 8 | 195 | 66,6 9,22

o Klasa integracyjna 3| 73 | 56,8 9,12
P‘l’gf;tel Szkota dla ghuchych bez internatu 8 | 195 605 | 9,24

Szkota dla gluchych z internatem 22 | 53,7 | 65,3 9,29
Suma 41 [100,0 p=0,3010*

*p wyliczone dla testu Kruskala-Wallisa
Zrodlo: badania wlasne

Analiza w grupach niedostuchow (tabela 25) pozwala na zauwazenie, ze w szkotach
masowych i klasach integracyjnych najwigcej jest dzieci z niedostuchem A (lekkim) i B
(umiarkowanym). Dzieci z niedostuchami cigzszymi ucza si¢ najczesciej w szkotach
specjalnych. Jakos¢ zycia dzieci i mtodziezy z niedostuchem B (umiarkowanym) réznicuje sig¢
w zaleznoS$ci od tego, do jakiej szkoty uczgszcza dziecko (test Kruskala-Wallisa p=0,0308).

Najnizsza jako$¢ zycia wykazuja te z niedostuchem B (umiarkowanym) chodzace do klas
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integracyjnych, dzieci uczace si¢ w szkotach dla ghuchych z internatem wykazuja natomiast

podobna jako$¢ zycia do tych ze szkot publicznych.

Tabela 25. Wskaznik jakosci zycia dzieci i mtodziezy wzgledem rodzaju placowki do jakiej
uczeszceza dziecko w grupach niedostuchow

Grupy Rodzaj placowki do jakiej Wskaznik jakosci zycia
niedosluchow uczeszcza dziecko n % | érednia |odch.std.
Szkota/ przedszkole publiczne 16 | 72,7 69,1 6,69
Klasa integracyjna 4 18,2 | 754 10,17

o

A (lekkie) Szkota dla gluchych bez internatu 0,0 - -
Szkota dla gluchych z internatem 2 9,1 74,2 2,87

Suma 22 |100,0 p =0,2248*
Szkota/ przedszkole publiczne 30 | 536 | 73,2 9,58
Klasa integracyjna 5 1| 89 58,5 9,23

B

. Szkota dla gluchych bez internatu | 8 | 14,3 68,9 8,29
(umiarkowane)

Szkota dla gluchych z internatem | 13 | 23,2 74,1 8,20

Suma 56 [100,0 p =0,0308*
Szkota/ przedszkole publiczne 12 | 245 70,7 10,59
Klasa integracyjna 8 |16,3| 67,9 10,10

C (znaczne) Szkota dla gluchych bez internatu | 10 | 20,4 | 63,2 14,31

Szkota dla gluchych z internatem | 19 | 38,8 63,2 7,53
Suma 49 1100,0 p =0,1819*

Szkota/ przedszkole publiczne 6 | 26,1 62,8 7,36
Klasa integracyjna 4,3 51,8 -

D (glebokie) | Szkota dla gtuchych bez internatu | 4 | 17,4 | 59,0 7,80

Szkota dla gluchych z internatem | 12 | 52,2 66,0 10,91
Suma 23 (100,0 p=0,3970*

*p wyliczone dla testu Kruskala-Wallisa
Zrédto: badania wlasne

|

Kolejnym analizowanym aspektem, opisujacym warunki w jakich funkcjonuja dzieci
i mtodziez, byla ocena funkcjonowania szkoty/przedszkola, do ktorego uczeszcza dziecko,
zrealizowana w postaci pytania o che¢ wprowadzenia zmian w szkole.

Na zadane rodzicom pytanie: ,,Co zmienitbys w szkole swojego dziecka?”, 75%
odpowiedziato, Ze nie ma na ten temat zdania, 12% — Ze nic, 16% chciatoby co$§ zmieni¢
w szkole lub przedszkolu. Przeprowadzona testem U Manna Whitney’a analiza wskazuje na
to, ze istotne roéznice w jakosci zycia wystgpuja pomiedzy odpowiedziami: ,,brak zmiany”
1,,zmiana” (p=0,031). Zmian domagaja si¢ te osoby, ktérych dzieci maja najnizszy wskaznik

jakosci zycia.
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Proponowanymi zmianami byly najczgsciej: ,,wigcej zaje¢ rehabilitacyjnych w szkole”,
»wiecej zaje¢ dodatkowych — specjalistycznych i rozwijajacych dziecko” ,,przygotowanie,
przeszkolenie nauczycieli do kontaktu z dzieckiem niedostyszacym”, ,,podejscie niektorych
nauczycieli nierozumiejacych problemu niedostuchu, dyskryminacja, wy$miewanie
niepelnosprawnosci dziecka”, ,,wigksza bezposrednios¢, szczero$¢, zaufanie i zrozumienie”,
»podejscie wychowawcow — chec pozbycia si¢ dziecka z klasy”, ,,wigcej klas integracyjnych”,
,,zwrocenie wigkszej uwagi psychologdw na emocje i wybuchy gniewu dziecka”, ,,pilnowanie
aparatow shluchowych przez personel szkoty, zwracanie uwagi na to, czy dziecko nie zgubito
go, koledzy nie zniszczyli”, ,,zwrdcenie uwagi na dzieci stabsze w nauce”, ,,stosunek
kolegéw, wigksza tolerancja ze strony innych dzieci”, ,,wicksza mozliwos¢ wyboru szkoty
ponadgimnazjalnej”.

Reasumujac, rézne srodowiska szkolne nie wptywaja na roznice w jakos$ci zycia dzieci
i mlodziezy niedostyszacych w calej badanej grupie. Roznice wystepuja tylko w grupie
niedostuchow umiarkowanych, gdzie najnizsza jako$cia zycia charakteryzuja si¢ dzieci
uczeszezajace do klas integracyjnych, a porownywalnie wysoka jako$¢ zycia maja dzieci
uczeszczajace do szkol masowych i do szkot specjalnych z internatem. Roznicujaca w calej
badanej grupie jest che¢ przeprowadzenia zmian W szkole/przedszkolu przez rodzicow. Brak
checi wprowadzenia zmian w placowce edukacyjnej idzie w parze z lepsza jako$cia zycia
dzieci i mtodziezy. Srodowisko szkolne powinno dostosowywaé sig do potrzeb dzieci
niedostyszacych, umozliwiajac im aktywno$¢ zyciowa w tym Srodowisku, ktore jest znaczace
dla ich rozwoju i w ktorym dzieci przebywaja duza ilo$¢ czasu. Uwagi dotyczace szkoty
koncentrowaty si¢ wokot podejécia nauczycieli i personelu szkoty/przedszkola do dzieci oraz
oferty edukacyjnej.

Szukajac dalszych zaleznos$ci pomigdzy jakoscia zycia a spotecznym $rodowiskiem
zycia, zbadano rowniez w jaki sposob dzieci i mlodziez nawiazuja kontakty w szkole/
przedszkolu. W ocenie rodzicow wigkszo$¢ dzieci bardzo tatwo lub dos$¢ tatwo nawiazuje
kontakty w szkole. 8% rodzicéw dzieci z wada stuchu nie ma na ten temat wiedzy (tabela
26). Zwiazek pomigdzy tatwoscia nawiazywania kontaktow w szkole przez dzieci z wada
stuchu a jakos$cia zycia zbadano testem korelacji porzadku rang Spearmana. Analiza wynikéw
tabeli 26 pozwala na stwierdzenie, ze istnieje statystycznie istotny zwiazek pomigdzy
jakoscia zycia a tatwoScia nawiazywania przez dziecko kontaktow w szkole (p=0,0016).
Lepsza tatwo$¢ nawiazywania kontaktow w szkole/przedszkolu idzie w parze z wyzsza
jakoscia zycia. Jest to korelacja o slabej sile rs= - 0,2774. W calej badanej grupie wskaznik

jakosci zycia maleje od wartosci 69,9 punktow dla dzieci bardzo tatwo nawiazujacych
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kontakty w szkole i przedszkolu, do 54,7 punktéw dla dzieci nawiazujacych je bardzo trudno.
Zalezno$¢ podobna wystepuje w podziale na podgrupy wiekowe cho¢ nie jest ona istotna

statystycznie (p>0,05) dla wszystkich grup.

Tabela 26. Wskaznik jako$ci zycia wzgledem tatwosci nawiazywania kontaktow w szkole/
przedszkolu w grupach wiekowych

Grupy Latwos¢ naw,iaczywania Wskaznik jakosci zycia
wiekowe kontaktow w n % srednia | odch.std
szkole/przedszkolu o
Nie wiem 12 8,0 73,9 6,80
Bardzo tatwo 48 32,0 69,9 10,88
Cala Dos¢ tatwo 70 46,7 67,6 9,72
grupa Z matymi trudnos$ciami 17 11,3 64,0 7,19
Bardzo trudno 3 2,0 54,7 13,07
Suma 150 | 1000 | o0
Nie wiem 6 17,1 77,1 7,00
Bardzo tatwo 13 37,1 77,8 6,73
47 lat Dos¢ tatwo 14 40 74,0 6,7
Z matymi trudnos$ciami 1 29 63,5 -
Bardzo trudno 1 2,9 69,8 -
Suma 35 100,0 p =0,0512*
Nie wiem 1 2,6 78,0 -
Bardzo tatwo 10 26,4 73,7 8,06
812 lat Dos¢ tatwo 23 60,5 68,1 9,37
Z matymi trudnos$ciami 4 10,5 68,1 10,27
Bardzo trudno 0 0,0 - -
Suma 38 100,0 p =0,0524*
Nie wiem 1 2,8 71,0 -
Bardzo tatwo 13 36,1 66,8 11,43
13-16 lat Doéé latwor _ 17 47,2 63,3 9,46
Z matymi trudno$ciami 4 11,1 60,7 4,29
Bardzo trudno 1 2,8 47,0 -
Suma 36 100,0 p=0,0521*
Nie wiem 4 9,8 68,9 5,04
Bardzo tatwo 12 29,3 61,7 9,39
Powyzej Dos¢ tatwo 16 39 65,8 10,46
16 lat Z matymi trudno$ciami 8 19,5 63,6 6,99
Bardzo trudno 1 2,4 47,3 -
Suma 41 100,0 p=0,7384*

*p dla korelacji rang Spearmana (odpowiedzi ,,nie wiem” nie uwzglgdniano)
Zrodto: badania wiasne
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Relacjg pomigdzy poszczegdlnymi ocenami tatwosci nawiazywania kontaktow
w szkole/przedszkolu przez dzieci i mtodziez a jakoscia ich zycia przeanalizowano réwniez

w grupach niedostuchéw i przedstawiono w tabeli 27.

Tabela 27. Wskaznik jakosci zycia wzgledem tatwo$ci nawiazywania kontaktow w szkole/
przedszkolu w grupach niedostuchow

Grupy Latwos¢ nawriqzywania Wskaznik jakoéci zycia
niedostuchéw kontaktbw w n % $rednia | odch.std.
szkole/przedszkolu

Nie wiem 2 9,1 74,9 4,31
Bardzo tatwo 10 455 715 10,2
Dos¢ tatwo 5 22,7 69,8 418
A (lekkie) Z matymi trudno$ciami 4 18,2 67,9 3,32

Bardzo trudno 1 4,5 69,8 -

Suma 22 | 1000 | T
Nie wiem 2 3,6 74 4,32
Bardzo tatwo 22 39,3 12,7 9,56
B Dosc¢ tatwo 28 50 71,6 9,44
(umiarkowane) | Z matymi trudnosciami 3 5,4 67,9 13,41

Bardzo trudno 1 1,8 47,3 -

Suma 56 100,0 p =0,2370*
Nie wiem 6 12,2 74,9 6,85
Bardzo tatwo 13 26,5 65,4 14,02
Dos¢ tatwo 21 429 65,7 8,99

C (znaczne) - —

Z matymi trudnos$ciami 8 16,3 62,1 476

Bardzo trudno 1 2 47 -

Suma 49 100,0 p =0,0562*
Nie wiem 2 8,7 66,8 4,78
Bardzo tatwo 4 17,4 68,1 10,96
. Dos¢ tatwo 15 65,2 62,4 10,17

D (glebokie) - —

Z matymi trudno$ciami 2 8,7 57,6 7,71

Bardzo trudno 0 0 - -

Suma 23 100,0 p=0,1978*

*p dla korelacji rang Spearmana (odpowiedzi ,,nie wiem” nie uwzgledniano)
Zrodto: badania wlasne

Zauwazy¢ ja mozna w grupie niedostuchow lekkich, w ktérej wyzszy wskaznik

jakosci zycia towarzyszy latwiejszemu nawiazywaniu znajomosci w przedszkolu/szkole
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(p=0,035). Sita tego zwiazku jest $rednia (rs=-0,4507) a grupa dzieci trudno nawiazujacych
kontakty jest tu nieliczna.

Analiza wynikow z tabel 26 1 27 wykazata, ze jakos¢ zycia dzieci i mtodziezy z wada
stuchu zalezy od tatwosci nawiazywania przez nie kontaktow w szkole, najwyrazniej
tendencja ta zauwazalna jest w catej badanej grupie, a takze w grupie niedostuchow lekkich.
Te dzieci niedostyszace, ktore bardzo tatwo 1 dos$¢ tatwo nawiazuja kontakty w szkole
stanowia 78,7% wszystkich ankietowanych. Im ftatwiej dzieci i mlodziez niedostyszace
nawiazuja kontakty w szkole tym wyzsza maja jakos¢ zycia.

Latwo$¢ nawiazywania kontaktow spolecznych poza szkota stanowi¢ moze
0 wyzszym stopniu uspolecznienia dziecka. Takie mozliwos$ci stwarzaja dodatkowe zajecia,
na ktore dziecko uczgszcza poza szkota. Wsrod ankietowanych dzieci 43,3% bralo udziat
w zajeciach pozaszkolnych (tabela 28). Najczgsciej wymienianymi zaj¢ciami byly: sportowe
(pitka nozna, reczna, koszykowka, siatkdwka, balet i taniec towarzyski, tenis, ptywanie,
gimnastyka, lekkoatletyka, badminton, kregle, warcaby), dodatkowe zajecia logopedyczne
1 psychologiczne, dodatkowe zajgcia z jezyka migowego, zajecia teatralne, w domach kultury,
malarstwo, plenery i zajgcia plastyczne, $piew 1 rytmika, zajgcia komputerowe, udzielanie si¢
w samorzadzie gminnym, zajgcia z jezykéw obcych, a takze harcerstwo, dodatkowe
rozwijanie zainteresowan psychologicznych, matematycznych, kulinarnych.

Zroznicowanie pomigdzy grupami uczgszczajacymi i hieuczgszczajacymi ha zajgeia
dodatkowe wzgledem poziomu jakosci zycia zbadano testem U Manna Whitney’a. Wyniki
przedstawia tabela 28. Test ten wykazat, ze w grupie wszystkich dzieci brak jest statystycznie
istotnych réznic we wskazniku jakosci zycia pomigdzy grupa dzieci chodzacych
1 niechodzacych na zajgcia pozalekcyjne (p=0,0716). Jedynie dla grupy najstarszych dzieci
wystepuje zroznicowanie statystycznie istotne (p=0,0466). Dzieci i mtodziez, ktére na te

zajgcia uczgszczaja, maja wyzsza jakosé zycia.
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Tabela 28. Wskaznik jako$ci zycia wzgledem uczeszczania na zajecia dodatkowe w grupach

wiekowych
Grupy | Uczeszczanie na zajecia Wskaznik jakosci zycia
wiekowe | dodatkowe poza szkota n % érednia | odch.std.
Nie uczeszcza 85 56,7 66,9 10,15
gfﬁ;aa Uczeszcza 65 | 433 | 698 | 984
Suma 150 100,0 p =0,0716*
Nie uczeszcza 25 71,4 75,9 6,81
4-7 lat Uczeszcza 10 28,6 74,1 7,92
Suma 35 100,0 p =0,3755*
Nie uczeszcza 12 31,6 67,2 6,94
8-12 lat Uczeszcza 26 68,4 71,1 9,94
Suma 38 100,0 p =0,1978*
Nie uczgszcza 20 55,6 62,9 10,43
13-16 lat Uczeszcza 16 44 4 65,5 9,75
Suma 36 100,0 p=0,2719*
o Nie uczgszcza 28 68,3 61,8 8,38
P(l’g}/;tq Uczgszeza 13 | 317 | 688 | 997
Suma 41 100,0 p=0,0466*

*p wyliczone dla testu U Manna-Whitney’a
Zrbdto: badania wiasne

Wyniki analizy w grupach niedostuchow przedstawiono w tabeli 29. Analiza danych

wskazuje na to, ze dzieci z niedostuchami z grupy B (umiarkowanymi), ktore uczgszczaja na

zajecia dodatkowe maja wyzszy wskaznik jakoSci zycia niz te, ktore na nie nie uczgszczaja.

Roznice te sa istotne statystycznie (test U Manna Whitney’a p=0,0054), zatem jest to czynnik

roznicujacy jako$¢ zycia w tej grupie niedostuchéw. W pozostatych grupach takie roznice nie

ujawnity si¢ (p>0,05).

Wiyniki badan zawarte w tabeli 28 i 29 nie wskazuja na istnienie zasadniczych r6znic

w grupie wszystkich dzieci i mlodziezy, ktore uczestniczyly i nie uczestniczyly w zajgciach

pozaszkolnych.

Jednak w grupie dzieci

B (umiarkowanymi) czynnik ten jest zmienna réznicujaca jako$¢ zycia.

najstarszych oraz tych z niedostuchami
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Tabela 29. Wskaznik jakosci zycia wzgledem uczeszczania dzieci na zajecia dodatkowe
w grupach niedostuchéw

Gru Uczgszczanie na Wskaznik jakosci zycia
py D I
niedostuchow | ¥ dodatkowe n % érednia | odch.std
poza szkotla 0 R
Nie uczeszcza 11 50 72,6 7,70
A (lekkie) Uczeszcza 11 50 68,8 6,79
Suma 22 100,0 p =0,1387*
Nie uczeszcza 29 51,8 68,0 9,78
. = Uczeszcza 27 48,2 75,4 8,56
(umiarkowane)
Suma 56 100,0 p =0,0054*
Nie uczeszcza 32 65,3 66,0 11,10
C (znaczne) Uczeszcza 17 34,7 65,5 9,72
Suma 49 100,0 p =0,8010*
Nie uczeszcza 13 56,5 63,5 9,17
D (gtebokie) Uczgszcza 10 43,5 63,3 10,80
Suma 23 100,0 p=0,8766*

*p wyliczone dla testu U Manna-Whitney’a
Zrodto: badania wlasne

Dzieci z tych grup uczgszczajace na zajecia dodatkowe poza szkola maja wyzsza
jakos$¢ zycia. Uczestniczenie w nich stwarza dodatkowa okazjg do poszerzania umiejgtnosci
spolecznych dziecka.

O aktywnosci zyciowe] dzieci 1 mlodziezy niedostyszacych swiadczy¢ moze tatwosc
nawiazywania kontaktoéw poza srodowiskiem szkoty.

Sposrdd ankietowanych dzieci ponad 62% bardzo latwo lub dos$¢ tatwo nawiazuje
kontakty poza szkota, prawie 35% — z matymi trudnosciami lub bardzo trudno, 3,3%
ankietowanych nie potrafi udzieli¢ odpowiedzi. Zalezno$¢ pomigdzy fatwoscia nawiazywania
kontaktow poza szkola/przedszkolem a jakos$cia zycia badano testem korelacji porzadku rang

Spearmana. Wyniki przedstawione zostaty w tabeli 30.
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Tabela 30. Wskaznik jako$ci zycia wzgledem tatwosci nawiazywania kontaktow poza szkota/
przedszkolem w grupach wiekowych

Grupy Latwos¢ naYViatzywania Wskaznik jakosci zycia
wiekowe kontaktow poza n % srednia | odch.std.
szkota/przedszkolem
Nie wiem 5 3,3 75,8 9,26
Bardzo tatwo 34 22.8 72,8 11,34
Cala Dosc¢ tatwo 59 39,3 68,3 8,80
grupa Z matymi trudnosciami 41 27,3 65,4 8,99
Bardzo trudno 11 7,3 60,6 9,34
Suma 150 | 100,0 58507863050418*
Nie wiem 4 11,4 78,4 8,39
Bardzo tatwo 12 34,3 79,0 6,51
Dosc¢ tatwo 14 40,0 73,1 6,33
4-7lat | 7 matymi trudno$ciami 11,4 71,9 6,42
Bardzo trudno 1 2,9 69,8 -
Suma 3 | w000 | SToe
Nie wiem 0 0 - -
Bardzo tatwo 10 26,3 77,1 8,58
Dosc¢ tatwo 22 57,9 67,5 8,65
8-12lat | 7 matymi trudno$ciami 6 15,8 66,2 5,82
Bardzo trudno 0 0,0 - -
Suma 8 | 1000 | ST
Nie wiem 0 0 - -
Bardzo tatwo 7 19,4 61,9 10,95
Dosc¢ tatwo 13 36,1 68,0 11,31
13-16 lat : .
Z matymi trudno$ciami 11 30,6 63,3 6,85
Bardzo trudno 5 13,9 58,6 10,44
Suma 36 100,0 p=0,2919*
Nie wiem 1 2,4 65,5 -
Bardzo tatwo 12,2 64,7 12,14
Powyzej Dos¢ tatwo 10 24,4 63,4 5,54
16 lat Z matymi trudno$ciami 20 48,8 64,9 10,87
Bardzo trudno 5 12,2 60,7 9,09
Suma 41 100,0 p=0,9523*

*p dla korelacji rang Spearmana ( odpowiedzi ,,nie wiem” nie uwzgledniano)
Zrodto: badania wiasne
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Istnieje statystycznie istotny zwiazek pomigdzy jako$cia zycia dzieci i mtodziezy
z wada shuchu a fatwos$cia nawiazywania przez nie kontaktow poza szkota (p=0,00001,
rs= -0,3548). Wskaznik jako$ci zycia spada wraz z trudno$ciami dziecka w nawigzywaniu
kontaktow poza szkota. Maleje on od wartosci 73 punktow dla dzieci bardzo tatwo
nawiazujacych kontakty poza szkota i przedszkolem do 60 punktéw dla dzieci nawiazujacych
je bardzo trudno.

Podobne zaleznosci mozna zauwazy¢ przy podziale na podgrupy wiekowe. W dwoch
podgrupach tatwiejsze nawiazywanie kontaktéw idzie w parze z wyzszym wskaznikiem
jakosci zycia (grupa 4-7 lat p=0,0166, grupa 8-12 lat p=0,0054). Przy czym wspotczynniki
korelacji wynosza: w grupie dzieci starszych rs=-0,4429, w grupie dzieci najmtodszych

rs= - 0,4020). Zaleznosci te nie ujawniaja si¢ w grupach mtodziezy (tabela 30).

Analiza tatwosci nawiazywania przez dzieci i mtodziez kontaktow poza szkota
wzgledem wskaznika jako$ci zycia przeprowadzona w grupach niedostuchow (tabela 31)
pozwala na zauwazenie, ze roéwniez w grupach niedostuchéw widoczne sa powyzsze
zalezno$ci. Przy p <0,05 wystgpuja one w grupie niedostuchow lekkich, umiarkowanych
i znacznych. Zalezno$¢ ta jest najsilniejsza w pierwszej grupie (rs=-0,4682). W grupie
niedostuchow umiarkowanych i znacznych jest to zalezno$¢ o przecigtnej sile (odpowiednio
rs=-0,3046 i rs=-0,3841). Mozna stwierdzi¢, ze wyzszy wskaznik jakoSci zycia dzieci
z niedostuchami lekkimi, umiarkowanymi i znacznymi idzie w parze z latwiejszym
nawiazywaniem znajomosci poza przedszkolem/szkota.

Analizujac wyniki z tabel 30 1 31 mozna stwierdzi¢, ze jako$¢ zycia dzieci 1 mtodziezy
zalezy od latwosci nawiazywania przez nie kontaktow poza szkota/przedszkolem. Potwierdza
to analiza w catej badanej grupie, w grupach dzieci najmtodszych 4-7 lat i 8-12 lat oraz we
wszystkich rodzajach niedostuchéw poza niedostuchami glgbokimi, gdzie zwiazek ten nie
ujawnia sig.

Wyniki te wskazuja na duza swobode¢ dzieci 1 mlodziezy niedostyszacych
w kontaktach pozaszkolnych.
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Tabela 31. Wskaznik jakosci zycia wzgledem tatwo$ci nawiazywania kontaktow poza szkota/
przedszkolem w grupach niedostuchow

Grupy Fatwos¢ na\’zviqzywania Wskaznik jakoéci zycia
niedostuchow kontaktow poza n % $rednia | odch.std.
szkota/przedszkolem
Nie wiem 0 0 - -
Bardzo tatwo 9 40,9 72,5 10,30
Dosc¢ tatwo 9 40,9 69,7 3,27
A (lekkie) | 7 matymi trudnociami | 3 13,6 67,5 4,18
Bardzo trudno 1 4,6 63,8 -
Suma 22 | 100,0 Sz(')%gggf
Nie wiem 1 1,8 69,8 -
Bardzo tatwo 16 28,6 76,5 10,84
B Dos¢ tatwo 29 51,8 69,7 8,57
(umiarkowane) Z matymi trudno$ciami 9 16,0 71,1 7,65
Bardzo trudno 1 1,8 47,3 -
Suma 56| 1000 | Dol
Nie wiem 4 8,2 75,8 8,22
Bardzo tatwo 6 12,2 70,0 10,91
Dos$¢ tatwo 14 28,6 66,9 12,39
C(znaczne) | Z matymi trudno$ciami | 18 | 36,7 63,8 8,14
Bardzo trudno 7 14,3 59,3 9,36
Suma 4 | 1000 | BT
Nie wiem 0 0 - -
Bardzo tatwo 3 13,0 64,4 17,90
. Dosc¢ tatwo 7 30,5 63,1 6,10
D (glebokie) - —
Z matymi trudno$ciami 11 47,8 62,6 10,78
Bardzo trudno 2 8,7 66,8 7,20
Suma 23 100,0 p=0,7367*

*p dla korelacji rang Spearmana (odpowiedzi ,,nie wiem” nie uwzgledniano)
Zrddlo: badania wlasne

Na doktadniejsza weryfikacj¢ elementow sktadajacych si¢ na hipotezg trzecia (H. 3.1)
pozwala ponizsza analiza.

Na podstawie danych z tabel 17 i 30 mozna stwierdzi¢, ze gdy dziecko w domu
postuguje si¢ tylko mowa, przeklada si¢ to na latwiejsze nawiazywanie kontaktow poza
szkota (test tau—c Kendalla = 0,1549, p<0,05). Na podstawie danych z tabel 19 i 30 mozna
dalej zauwazy¢, ze im latwiej dzieci i mlodziez postuguja si¢ jezykiem migowym, tym
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trudniej nawiazuja kontakty poza szkota (test tau—c Kendalla= 0,2132, p<0,05). Na podstawie
tabel 22 1 30 mozna stwierdzi¢, ze im swobodniej dzieci porozumiewaja si¢ przez telefon, tym
latwiej nawiazuja kontakty poza szkota (test tau—c Kendalla=0,2830, p<0,05). Podobnych
zaleznosci nie zauwazono przy analizie roznych stopni komunikacji i tatwo$ci nawiazywania
kontaktow w szkole (p>0,05). Wynika¢ to moze z roznorodnych miejsc edukacji dzieci
1 mtodziezy szkoty publiczne, klasy integracyjne, szkoty dla gluchych (przebywanie tylko na
zajeciach) lub szkoty dla gluchych z internatem i co za tym idzie bardzo réznorodnych
sposobow komunikowania sig.

Analizujac wyniki tabel 17-23 nalezy stwierdzi¢, ze poziom komunikacji werbalnej
dzieci z wada stuchu w badanej grupie jest rozny. W domu dzieci te postuguja si¢ zarowno za
pomoca mowy, jak 1 uzywajac komunikacji totalnej. Brak jest statystycznie istotnych réznic
w poziomie jakosci zycia pomigdzy tymi sposobami komunikowania si¢. Jednak juz dzieci
i mtodziez, ktore sprawnie postuguja si¢ jezykiem migowym, maja gorsza jakos$¢ zycia niz te,
ktore nie postuguja si¢ nim wcale ze wzgledu inny sposdéb porozumiewania sig, swobodg
kontaktu werbalnego (mozliwy wptyw niskiego poziom ubytku stuchu) lub znaja tylko proste
polecenia i znaki. O tatwo$ci komunikowania si¢ na drodze werbalnej $wiadczy¢ moze
stopien porozumiewania si¢ przez telefon. Im latwiej przychodzi dzieciom i miodziezy ta
aktywnos$¢, tym lepsza maja one jako$¢ zycia.

Analiza tabel 24-31 pozwolita na czgsciowy opis wybranych $rodowisk aktywno$ci
dzieci 1 mtlodziezy niedostyszacych pod katem istniejacych w nich warunkow do
nawigzywania relacji spolecznych oraz oceng tatwosci nawigzywania kontaktow w szkole
1 poza nig. Wybor szkoty/przedszkola, do ktorej uczgszczaja dzieci 1 mtodziezy niedostyszace,
nie wptywa znaczaco na ich jakos$¢ zycia. Latwiejsze nawiazywanie kontaktow w szkole idzie
w parze z wyzsza jako$cia zycia dzieci, tendencja ta ujawnia si¢ w catej badanej grupie.
Jeszcze wigksze znaczenie ma dla jakoSci Zycia tatwiejsze nawiazywanie kontaktow poza
szkota (wyzszy wskaznik korelacji ujawniajacy si¢ w Kilku grupach wiekowych i wszystkich

grupach niedostuchéw poza glebokimi).

Kolejnym aspektem branym pod uwage przy weryfikacji hipotezy trzeciej (H. 3.2) jest
wplyw mozliwosci wsparcia dzieci i mtodziezy niedostyszacych przez §rodowisko rodzinne.

Rodzina jest jednym z najwazniejszych $rodowisk, w ktorym zyje dziecko. Wybrano
czynniki, ktore w zatozeniu moga mie¢ wplyw na jako$¢ jego zycia i wzigto pod uwage
nastgpujace elementy: zmiany zawodowe rodzicéw zwigzane z mozliwo$cia poswigcenia mu

wigkszej uwagi i czasu oraz wystgpowanie niepetnosprawnosci stuchowej w rodzinie.
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Rodzice posiadajacy dziecko niepetnosprawne czasami decyduja si¢ na petna nad nim
opieke i rezygnuja z pracy zawodowej, ograniczaja ja badz ja zmieniaja. W literaturze podaje
si¢, ze najczesciej osoba przejmujaca opieke jest matka. Rodzice dzieci z wadami stuchu
w badanej grupie w wigkszosci (72% ) nie zmienili swojej sytuacji zawodowe;j.

Testem U Manna Whitney’a zbadano zr6znicowanie pomigdzy odpowiedziami osob,
ktore dokonaly zmian zawodowych w swoim zyciu w zwiazku z niepetnosprawnoscia dziecka
1 tych, ktorzy tych zmian nie dokonali, a jakos$cia zycia dzieci. Stwierdzono, ze zmiany
zawodowe nie sa zmienng roznicujaca jakos¢ zycia dzieci 1 mtodziezy w badanej grupie (test U
Manna Whitney’a p=0,2921) (poréwnanie srednich wskaznikéw jakosci zycia patrz tabela 32).

Zmiany zawodowe nie sa zmienng roznicujaca rowniez w grupach wiekowych
1 grupach niedostuchéw (patrz tabela 32 i tabela 33). Mozna zauwazy¢, ze najwigcej zmian
zawodowych dokonali rodzice dzieci 13-16 — letnich, wcale nie dokonywali takich zmian

rodzice dzieci najmtodszych 4-7 lat.

Tabela 32. Wskaznik jakosci zycia wzglgdem zmian zawodowych rodzicow w grupach
wiekowych

Grupy . . Wskaznik jakosci Zycia
wiekowe AU S O 2o n % | $rednia |odch.std.
Brak zmian 108 72,0 68,6 10,27
Cata Zm!any istotne (rezyg_nacla lub 42 280 67.0 9,62
grupa zmiana miejsca, godzin pracy)
Suma 150 | 100,0 p =0,2921*
Brak zmian 35 100,0 | 75,5 7,10
4-7 lat Zm!any istotne (rezyg_naCJa lub 0 0.0 i i
zmiana miejsca, godzin pracy)
Suma 35 100,0 -
Brak zmian 25 65,8 70,7 8,87
8-12 lat Zm!any istotne (rezyg_naCJa lub 13 342 68.2 9,03
zmiana miejsca, godzin pracy)
Suma 38 100,0 p =0,4741*
Brak zmian 14 38,9 61,9 9,46
13-16 lat Zm!any istotne (rezyg_naCJa lub 29 61.1 65.5 1041
zmiana miejsca, godzin pracy)
Suma 36 100,0 p=0,2928*
Brak zmian 34 82,9 62,9 9,59
Powyzej | Zmiany istotne (rezyg_naCJa lub 7 171 697 5,99
16 lat zmiana miejsca, godzin pracy)
Suma 41 100,0 p=0,0611*

*p wyliczone dla testu U Manna Whitney’a
Zrodto: badania wlasne
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Analiza w grupach niedostuchow wskazuje réwniez na brak zrdéznicowania we
wskazniku jako$ci zycia wsrod dzieci, ktorych rodzice nie dokonali zmian zawodowych
w zwiazku z ich niepetnoprawnoscia 1 tych, ktorzy ich dokonali. Najwigcej zmian dokonali
rodzice dzieci z niedostuchami B (umiarkowanymi) i C (znacznymi) (tabela 33), lecz rowniez

nie wplyngly one zasadniczo na jako$¢ zycia ich dzieci.

Tabela 33. Wskaznik jakos$ci zycia wzglgdem zmian zawodowych rodzicow w grupach
niedostuchow

. Ity Zmiany zawodowe rodzicow Wskaznik jakosci Zycla
niedostuchow n % | $rednia |odch.std.
Brak zmian 19 | 86,4 | 70,2 7,81
A (lekkie) Zm?any is'Fof[ne (rezyg_nacja lub 3 136 74 134
zmiana miejsca, godzin pracy)
Suma 22 (100,0 p =0,1884*
Brak zmian 41 | 732 | 72,2 9,99
(umiarEowane) zm::% :;Eg;gfa,(rgecz)é/ginnagjry:;? 1512681 695 9,62
Suma 56 |[100,0 p =0,2371*
Brak zmian 33 | 67,3 | 66,2 10,69
C (znaczne) | ZMiany istotne (rezygnacjalub| ¢ | 557 | g5 | 1057
zmiana miejsca, godzin pracy)
Suma 49 1100,0 p =0,6369*
Brak zmian 15 | 65,2 | 63,2 10,4
D (glebokie) Zm?any is'Fof[ne (rezyg_nacja lub 8 |348| 638 8,51
zmiana miejsca, godzin pracy)
Suma 23 |100,0 p=0,7275*

*p wyliczone dla testu U Manna Whitney’a
Zrédto: badania wiasne

Analiza wynikow z tabel 32 1 33 wskazuje na to, Zze zmiana w sytuacji zawodowe]
rodzicéw badz jej brak nie jest zmienna réznicujaca jakos$¢ zycia dzieci 1 mtodziezy z wada
stuchu. Mozna przypuszczac, ze niepetnosprawnos¢ stuchowa, ktérej nie towarzysza inne
uszkodzenia o$rodkowego uktadu nerwowego, nie jest na tyle uciazliwa, aby rezygnacja lub
ograniczenie pracy na korzy$¢ poswigcenia dziecku wigkszej ilosci czasu i uwagi wplyneta
zasadniczo na odczuwang jako$¢ zycia.

Kolejnym aspektem, od ktérego moze zaleze¢ poziom jakosci zycia dziecka, jest
wystgpowanie tej niepetlnosprawnosci w rodzinie. Doswiadczenie niedostuchu u innych

cztonkow rodziny moze przeklada¢ si¢ na lepsza mozliwo$¢ realizacji wsparcia
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emocjonalnego czy instrumentalnego. Na poczatku dokonano analizy niedostuchu u rodzica
wypelniajacego ankiete, a nastgpnie u pozostatych cztonkéw najblizszej i dalszej rodziny.

Osiemdziesiat procent ankietowanych rodzicow nie miato zadnych probleméw ze
stuchem, u dwudziestu procent wystepowat niedostuch (tabela 34).

Nie zaobserwowano statystycznie istotnego zréznicowania w ogoélnym wskazniku
jako$ci zycia pomiedzy stopniem zaburzen stluchu u rodzica ankietowanego a ogdlnym
wskaznikiem jako$ci zycia dzieci 1 mtodziezy z wada stuchu (test U Manna Whitney’a
p=0,5772). Réwniez nie zaobserwowano takiego zroznicowania w podgrupach wiekowych
(tabela 34).

Tabela 34. Wskaznik jakosci zycia wzglgdem niepelnosprawnosci stuchowej rodzica
wypeltniajacego ankiet¢ w grupach wiekowych

Grupy Niepelosprawnos$¢ Wskaznik jakosci zycia
wiekowe stuchowa rodzica n % $rednia | odch.std.
Brak niedostuchu 120 80,0 68,4 10,16
Cala Wystqpowame 30 20,0 67.9 9,90
grupa niedostuchu
Suma 150 100,0 p =0,5772*
Brak niedostuchu 25 71,4 74,6 6,71
4-7 lat Wystepowanie 10 | 286 | 808 6,93
niedostuchu
Suma 35 100,0 p =0,0602*
Brak niedostuchu 31 81,6 70,5 9,59
8-12 lat Wystepowanie 7 184 | 66,7 6,88
niedostuchu
Suma 38 100,0 p =0,2321*
Brak niedostuchu 31 86,1 63,5 10,69
13-16lat| " yStepowanie 5 | 139 | 67,6 | 328
niedostuchu
Suma 36 100,0 p=0,4092*
Brak niedostuchu 33 80,5 64,8 9,39
Powyzej Wystgpowanie
16 lat niedostuchu 8 195 624 9,54
Suma 41 100,0 p=0,4849*

*p wyliczone dla testu U Manna Whitney’a
Zrodto: badania wiasne

W grupach niedostuchow zauwazy¢ mozna, ze jakos¢ zycia dzieci z grupy
niedostuchow 70 do 90 dB (grupa C) jest wyzsza w sytuacji, gdy ich rodzic ma problemy ze
stuchem w poréwnaniu do dzieci, ktorych rodzic dobrze styszy (tabela 35).
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Tabela 35. Wskaznik jakosci zycia wzgledem niepetnosprawnosci stuchowej rodzica

wypelniajacego ankiet¢ w grupach niedostuchéw

Grupy Niepelnosprawno$é Wskaznik jakosci zycia
niedostuchow stuchowa rodzica n % $rednia | odch.std.
Brak niedostuchu 16 72,7 72,3 5,94
A (lekkie) Wystepowanie 6 | 273 | 665 | 9,59
niedostuchu
Suma 22 | 100,0 p =0,1927*
Brak niedostuchu 47 83,9 71,8 10,17
B Wystepowanie
(umiarkowane) Metoduen O Aol | ey ] Est
Suma 56 | 100,0 p =0,4247*
Brak niedostuchu 39 79,6 64,2 10,25
C (znaczne) Wystepowanie 10 | 204 | 721 | 968
niedostuchu
Suma 49 | 100,0 p =0,0408*
Brak niedostuchu 18 78,3 65,0 9,68
. Wystgpowanie
D (gtebokie) niedostuchu 5 21,7 58,6 8,65
Suma 23 | 100,0 p=0,1972*

*p wyliczone dla testu U Manna Whitney’a

Zrodto: badania wlasne

Analizujac wyniki z tabel 34, 35 mozna stwierdzi¢, ze wada stuchu u ankietowanego

rodzica lub jej brak nie ro6znicuje jakosci zycia dzieci 1 mlodziezy z niedostuchem. Mozna

jednak zauwazy¢, ze w grupie niedostuchéw znacznych (grupa C) jako$¢ Zycia dzieci jest

wyzsza, gdy ich rodzic tez ma niedostuch.

Nieco ponad 1/3 ankietowanych deklarowata, ze cztonkowie ich rodzin mieli wady

stuchu, reszta badanych nie posiadala doswiadczenia rodzinnego z niedostuchem. Test

Kruskala-Wallisa wykazal zréznicowanie pomigdzy grupami w analizie szczegdtowej

poszczegodlnych cztonkéw rodziny, ktérzy posiadaja niedostuch, a ogdlnym wskaznikiem

jakosci zycia (p=0,0371). Analiza $rednich warto$ci wskaznika jako$ci zycia pozwala na

zauwazenie, ze wyzsze wartosci wskaznika jako$ci zycia pojawiaja si¢ przy odpowiedziach

niedostuch ,,u brata”, ,,u rodzica”, ,,u dziadka”, ,, u kuzyna” (tabela 36).
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Tabela 36. Wskaznik jakosci zycia wzgledem niedostuchu wérod cztonkdéw rodziny w grupie
dzieci i mtodziezy z wada shuchu.

Kto w rodzinie ma Wskaznik jakosci zycia
niedostuch
n % srednia odch.std
Nikt 96 64,0 68,2 9,84
Babcia 7 4,7 63,0 11,26
Dziadek 5 3,3 65,2 9,24
Brat 7 4,7 78,7 9,72
Kuzyn 3 2,0 66,0 2,39
Siostra 2 1,3 63,1 17,79
Rodzic 30 20,0 68,1 9,65
p =0,0371*

*p wyliczone dla testu Kruskala-Wallisa
Zrodto: badania wlasne

Analiza powyzsza w grupach wiekowych i grupach niedostuchow ze wzgledu na zbyt
mato liczne grupy jest niemozliwa.

Wystepowanie niedostuchu w blizszej i dalszej rodzinie jest zmienna réznicujaca
jakos$¢ zycia dzieci i mtodziezy z wada stuchu. To zréznicowanie moze by¢ spowodowane
réznym typem dziedziczenia wady stuchu, nie jest to jednak tematem pracy.

Analizujac tabele 32-36 dotyczace wsparcia dziecka przez rodzing mozna stwierdzic,
ze brak zmian zawodowych rodzicow nie zmienia jakosci zycia dziecka niedostyszacego
w grupach dzieci szkolnych, a rodzice dzieci przedszkolnych nie widza potrzeby takich
zmian. Natomiast niepelnosprawno$¢ stuchowa rodzica nie zmienia jakosci zycia ich
niedostyszacego dziecka w calej badanej grupie, rosnie ona tylko dla niedostuchow
znacznych. Dzieci z niedostuchami znacznymi zyja pomigdzy $wiatem styszacych
a nieslyszacych, stad mozliwo$¢ udzielenia wsparcia ze strony rodzica z wada shuchu moze
pozytywnie wptywaé na odczuwana jakos¢ zycia.

Wptyw niepelosprawnosci stuchowej dalszych cztonkoéw rodziny jest zréznicowany,
lecz zbyt mato liczne grupy uniemozliwiaja wyciagnigcie daleko idacych wnioskow.

Analiza czynnikow spotecznych prowadzi do konkluzji, ze wiele z nich znaczaco
wplywa na jako$¢ zycia dzieci i mlodziezy z wada stuchu. Oméwiono sposob i stopien
komunikacji dzieci i mltodziezy z otoczeniem, przedstawiono ich $rodowiska aktywnos$ci
zyciowe] ze szczegldlnym uwzglednieniem fatwo$ci nawigzywania w nich kontaktow

spotecznych, a takze przedstawiono wybrane mozliwosci wsparcia dziecka przez rodzing.
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Realizujac cel utylitarny pracy, precyzyjnie sformutowane wskazowki z analizy moga
by¢ nastgpujace. Ankietowani rodzice staraja si¢ porozumiewa¢ w domu z dzie¢tmi w sposob
werbalny, te z ktoérymi kontakt jest utrudniony, wspomagaja si¢ innymi formami
komunikowania si¢, nie rezygnujac z mowy. W procesie opieki korzystne byltoby
diagnozowanie zapotrzebowania na wsparcie rodziny w postaci na przyktad dodatkowych
wspélnych zaje¢ rehabilitacyjnych (raport ze $wiadczenia ustug omawiany w czg$ci
teoretycznej zglaszal rowniez ten problem). Niezbedna bytaby diagnoza potrzeb w zakresie
komunikacji jezykowej dzieci na roznych etapach ich rozwoju. Zauwazono réwniez, ze dzieci
ze starszych rocznikoéw maja wigksze trudnosci w porozumiewaniu si¢ na drodze werbalnej
(np. rozmowa przez telefon). Nalezatoby zatem probowaé niwelowac te deficyty lub otoczy¢
te dzieci 1 ich rodzicow opieka psychologiczna, by w przysztosci potrafity bez lgkow odnalez¢é
si¢ rowniez w $wiecie ludzi sprawnie postugujacych si¢ wytacznie mowa. Dalsze analizy
wskazaly na pozytywny wptyw komunikacji werbalnej na wyzsza jakos$¢ zycia oraz tatwiejsze
nawiazywanie kontaktéw poza zamknigtym $rodowiskiem. Nalezatoby zatem diagnozowaé
1 stale monitorowa¢ potrzeby w tym wzgledzie, a takze stworzy¢ ze strony Srodowiska
zewngtrznego klimat tolerancji, dzigki ktoremu dzieci te moglyby swobodnie podejmowac
kontakty z otoczeniem, nie czujac si¢ odrzucanymi, mimo swych mniejszych lub wigkszych
deficytow. Szkotla/przedszkole, do ktorego uczgszcza dziecko powinno dostosowaé si¢ do
jego potrzeb i by¢ bardzo wrazliwe na uwagi rodzicow, ktorzy wspomagani przez doradcow
1 specjalistow powinni mie¢ mozliwo$¢ wyboru wyselekcjonowanych zaje¢ dodatkowych,
zwlaszcza w przypadku miodziezy powyzej 16 lat, ktorych wspomaganie zainteresowan moze
przynies¢ pozytywny skutek w wyborze dalszej drogi zyciowej np. pracy. Zauwazono
rowniez, ze rodzice dzieci najmtodszych wcale nie poczynili zmian w pracy zawodowej
w zwiazku z niepelnosprawnoscia dziecka, grupa ta byla w pelni objeta programem
skrynningu stuchowego 1 wdroZzona W systemowy proces opieki z nim zwigzany. Ponadto
zauwazono, ze przydatne mogloby by¢ dostarczenie rodzinom, w ktorych niedostuch nie
wystepuje, wiedzy z zakresu funkcjonowania dziecka z wada stuchu, ktéra bylaby
poréwnywalna z ta prezentowana przez cztonkdéw rodziny majacych niedostuch. Zwtaszcza
bytoby to istotne w przypadku rodzin, ktorych dziecko ma niedostuch znaczny. Wszystkie te
dzialania moglyby by¢ koordynowane przez osobe funkcjonujaca w strukturze systemu
opieki, ktora bylaby w staltym kontakcie z rodzina dzieci 1 mtodziezy z wada stuchu,
a jednoczesnie posiadata wiedzg specjalistyczna o dzieciach niedostyszacych i specyfice ich

rozwoju.
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Ostatnim aspektem branym pod uwage przy weryfikacji hipotezy trzeciej (H. 3.3)
jest ocena wptywu adaptacji procesu pomocy realizowanej przez jednostki wchodzace
w sklad infrastruktury spotecznej panstwa oraz innych $rodowisk instytucjonalnych
1 pozainstytucjonalnych na wyzsza jakos¢ zycia dzieci i mlodziezy z wada stuchu.

Rodzice realizujac proces opieki nad dzieckiem niedostyszacym, korzystaja
z podmiotow oferujacych ustugi medyczne, w tym diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjne,
wspomagani sa przez system refundacji zarowno ustug, jak i protez stuchowych, a takze
finansowo przez inne instytucje. Czynnikami, ktore moga determinowaé jako$¢ zycia sa
wybrane czynniki systemowe. Jednym z nich, jest wybor rodzaju placowki, z ktorej
korzystaja ankietowani przy nabywaniu ustug medycznych (diagnostyczno-leczniczo-
rehabilitacyjnych) i jego wptyw na jakos$¢ zycia dzieci i mlodziezy z wada stuchu. Sposrod
ankietowanych rodzicow tylko 12% decyduje si¢ na korzystanie z prywatnych jednostek
diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnych. Pozostali ankictowani korzystaja z nich
w systemie ubezpieczenia spotecznego (z poradni lub z porad surdopedagoga czy logopedy
w szkole). Dzieci z badanej grupy byty na réznych etapach procesu diagnostyczno-leczniczo-
rehabilitacyjnego, niektore z nich korzystaly juz tylko z ustug dodatkowych. Korzystanie
z prywatnych lub panstwowych jednostek ustugowych nie jest zmienna roéznicujaca jakosé
zycia dzieci 1 mlodziezy z wada stuchu (test Kruskalla-Wallisa p=0,0798) (tabela 37). Jako$¢
zycia jest porownywalna przy korzystaniu z prywatnych jak i panstwowych jednostek
diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnych. Dzieci, ktore korzystaty z ustug poza poradniami
specjalistycznymi, maja nieznacznie nizsza jako$¢ zycia, ale nie jest to rdznica istotna

statystycznie.
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Tabela 37. Wskaznik jakosci zycia dzieci niedostyszacych wzgledem rodzaju miejsca
korzystania z ustug medycznych (diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnych) w grupach
wiekowych

Grupy | Miejsce korzystania z ustug Wskaznik jakosci zycia
wiekowe medycznych n % srednia | odch.std.
Poradnia prywatna 18 12,0 67,0 9,59
Cala Poradnia panstwowa 106 70,7 69,2 10,15
grupa Surdopedagog lub logopeda 26 173 64.9 9,73
w szkole
Suma 150 100,0 p =0,0798*
Poradnia prywatna 4 11,4 74,5 8,18
Poradnia panstwowa 27 77,2 75,4 6,88
4-7 lat Surdopeds\?ggklglté logopeda 4 114 771 859
Suma 35 100,0 p =0,8098*
Poradnia prywatna 3 79 62,8 8,80
Poradnia panstwowa 32 84,2 71,3 8,63
8-12 lat Surdopeds\?ggklglké logopeda 3 79 60.9 10,00
Suma 38 100,0 p =0,1138*
Poradnia prywatna 5 13,9 65,7 7,30
Poradnia panstwowa 23 63,9 65,6 11,01
13-16 lat | Surdopedagog lub logopeda 3 222 58,7 726
w szkole
Suma 36 100,0 p=0,1575*
Poradnia prywatna 6 14,7 65,2 11,71
.. Poradnia panstwowa 24 58,5 62,8 9,67
Powyzej
16 Jat | Surdopedagog lub logopeda 11 26.8 66.0 7.75
w szkole
Suma 41 100,0 p=0,5997*

*p wyliczone dla testu Kruskala-Wallisa
Zrodto: badania wlasne

W grupach wiekowych (tabela 37) i niedostuchow (tabela 38) istnieje brak
statystycznie istotnych roznic w jakosci zycia dla wyboru miejsca korzystania z ushug

diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnych.
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Tabela 38. Wskaznik jakosci zycia wzgledem rodzaju miejsca korzystania z ushug
medycznych (diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnych) w grupach niedostuchow

Grupy Miejsce korzystania Wskaznik jakosci zycia
niedostuchow z ushug medycznych n % $rednia | odch.std.
Poradnia prywatna 3 13,6 69,8 6,25
Poradnia panstwowa 17 77,3 70,4 7,74
A (lekki) Surdopedagog lub ) 91 745 8.10
logopeda w szkole
Suma 22 100,0 p =0,8081*
Poradnia prywatna 5 8,9 71,2 5,96
B Poradnia panstwowa 46 82,2 70,2 10,54
(umiarkowany ISurdopedagog lub 5 8.9 68.3 12,06
ogopeda w szkole
Suma 56 100,0 p =0,9280*
Poradnia prywatna 9 18,4 61,3 8,75

Poradnia panstwowa 32 65,3 63,3 10,64

C (znaczny) Surdopedagog lub 3 16.3 63.2 6.25
logopeda w szkole ' ' ’

Suma 49 100,0 p =0,9287*
Poradnia prywatna 1 4,4 68,8 -
Poradnia panstwowa 11 47.8 64,5 10,35
D (gleboki) Surdopedagog lub
logopeda w szkole = e ol Gk
Suma 23 100,0 p=0,3268*

*p wyliczone dla testu Kruskala-Wallisa
Zrodto: badania wlasne

Zauwazono, ze az 88% pomocy medycznej z zakresu diagnostyczno-leczniczo
rehabilitacyjnego realizuja jednostki wchodzace w sktad infrastruktury spotecznej panstwa (tabela
37). Wyniki badan nie wskazuja na istnienie istotnych statystycznie réznic w jako$ci zycia przy
korzystaniu z prywatnych lub panstwowych jednostek. Brak zrdéznicowania w jakosci Zycia moze
swiadczy¢ o zadowalajacym poziomie ustug realizowanych w ramach ubezpieczenia
spotecznego, a zatem ten element procesu adaptacji systemu oceni¢ mozna pozytywnie.

Rozwazajac rolg kolejnych czynnikow systemowych i ich wptyw na jakos¢ zycia
dzieci i mlodziezy niedostyszacych wzigto pod uwage czgstotliwos$¢ korzystania z refundacji
przy nabywaniu ustug specjalistycznych i protez stuchowych.

Najpierw zbadano, jak cze¢sto rodzice korzystaja ze swoich praw do refundacji ustug
poradni specjalistycznych (audiologicznej, foniatrycznej, logopedycznej, psychologicznej),
oraz czy czgstotliwos$¢ ta ma wpltywa na jakos$¢ zycia. Mozna begdzie przez to oceni¢ wptyw
adaptacji procesu pomocy realizowanej przez jednostki wchodzace w sktad medycznej

infrastruktury panstwa na jako$¢ zycia.
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Analiza czgstotliwosci korzystania z refundacji przy realizacji ushug poradni
specjalistycznych (audiologicznej, foniatrycznej, logopedycznej, psychologicznej) wskazuje
na to, ze 20,7% nie korzysta nigdy z refundacji przy nabywaniu ustug specjalistycznych, lub
czyni to bardzo rzadko, z kolei zawsze korzysta 54% (tabela 39). Zauwazy¢ mozna, ze wraz
ze wzrostem wieku wzrasta liczba dzieci i mtodziezy, ktore zawsze korzystaja z refundacji.

Zalezno$¢ pomigdzy czgstotliwoscia korzystania z refundacji przy nabywaniu ustug
specjalistycznych a jakos$cia zycia dzieci zmierzono wspoétczynnikiem korelacji rang
Spearmana. Stwierdzono, ze nie ma statystycznie istotnej zaleznosci pomig¢dzy czestotliwoscia
korzystania z refundacji przy nabywaniu ustug specjalistycznych zwiazanych z usprawnianiem
(na roznych ptaszczyznach) funkcjonowania dziecka z wada shuichu a jego jakoscia zycia

(p=0,1677) (tabela 39).

Tabela 39. Wskaznik jakosci zycia dzieci z niedostuchem wzglgdem korzystania z refundacji
przy nabywaniu ustug poradni specjalistycznych w grupach wiekowych

Grupy Korzystanie z rgfundacji Wskaznik jakosci zycia
wiekowe p(ﬁgfj%?zggggﬁ;?ygiﬁlfch n % $rednia | odch.std.
Wecale lub bardzo rzadko 31 20,7 69,0 8,14
Cala Czesto 38 25,3 70,1 9,19
grupa Zawsze 81 54,0 67,0 11,06
Suma 150 100,0 p =0,1677*
Wecale lub bardzo rzadko 15 42,9 73,2 6,39
47 lat Czesto 8 22,9 75,1 8,30
Zawsze 12 34,2 78,6 6,11
Suma 35 100,0 p =0,0647*
Wecale lub bardzo rzadko 5 13,2 69,7 2,33
Czesto 13 34,2 70,0 9,23
8-12 lat Zawsze 20 52,6 69,8 10,46
Suma 38 100,0 p =0,8707*
Wecale lub bardzo rzadko 7 19,4 58,2 4,86
Czesto 8 22,3 70,4 5,94
13-16 lat Zawsze 21 583 | 636 | 11,38
Suma 36 100,0 p=0,6046*
Wecale lub bardzo rzadko 4 9,8 71,7 6,75
Powyzej Czgsto 9 22,0 65,1 10,87
16 lat Zawsze 28 68,2 62,6 8,89
Suma 41 100,0 p=0,1048*

*p wyliczone dla korelacji rang Spearmana Zrédlo: badania whasne
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Brak takiej zalezno$ci wystgpuje rowniez w podgrupach wiekowych (tabela 39) oraz

w grupach niedostuchéw (tabela 40).

Tabela 40. Wskaznik jakosci zycia wzgledem korzystania z refundacji przy nabywaniu ushug
poradni specjalistycznych w grupach niedostuchow

Grupy K()rrZnylt:Qie Za ;?IEUI?SC:IEJICJI Wskaznik jakoéci zycia
niedostuchow poprad};i spgz}/alistycznfch n % $rednia | odch.std.

Wcale lub bardzo rzadko 9 40,9 70,9 3,88
A (Iekkie) Czesto 4 18,2 69,2 6,30
Zawsze 9 40,9 71,2 10,52

Suma 22 100,0 p =0,5579*
Wecale lub bardzo rzadko 8 14,3 69,4 9,21
B Czesto 19 33,9 75,3 6,59
(umiarkowane) Zawsze 29 51,8 69,5 11,3

Suma 56 100,0 p =0,3465*
Wecale lub bardzo rzadko | 12 24,5 67,1 9,58
C (znaczne) Czesto 9 18,4 70,1 10,12
Zawsze 28 57,1 63,9 10,92

Suma 49 100,0 p =0,2488*
Wcale lub bardzo rzadko 2 8,7 68,1 5,05
D (glebokie) Czesto 6 26,1 57,9 6,40
Zawsze 15 65,2 64,9 10,67

Suma 23 100,0 p=0,6314*

*p wyliczone dla korelacji rang Spearmana
Zrodlo: badania wlasne

Korzystanie z refundacji czgsto lub zawsze przy nabywaniu uslug poradni

specjalistycznych realizuje prawie 80% ankietowanych (tabela 39).

Kolejnym analizowanym czynnikiem systemowym bylo korzystanie z refundacji przy
zakupie protez stuchowych. Wyniki badan wlasnych wskazuja, ze wigkszos¢ ankietowanych
korzysta z refundacji zawsze (64,6%) Ilub czgsto (16,7%). Zalezno$¢ pomigdzy
czestotliwoscia korzystania z refundacji przy nabywaniu protez stuchowych a jakoscia zycia

mierzono testem korelacji rang Spearmana. Wyniki przedstawia tabela 41.
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Tabela 41. Wskaznik jakosci zycia dzieci niedostyszacych wzgledem korzystania z refundacji
przy nabywaniu protez stuchowych w grupach wiekowych

Grupy Korzystanie z refundacji Wskaznik jakoS$ci zycia
) przy nabywaniu protez , i
wiekowe S n % srednia | odch.std.
Woecale lub bardzo rzadko 28 18,7 70,2 7,13
Czesto 25 16,7 71,3 8,74
Cala
grupa Zawsze 97 64,6 66,8 . 19;2,9
rs= -0,
Suma 150 100,0 0 =0,0183*
Wocale lub bardzo rzadko 15 429 72,2 6,91
Czesto 8 22,9 75,8 6,34
4-7 lat Zawsze 12 34,2 79,4 5,79
rs= 0,4400
Suma 35 100,0 0 =0,0082*
Woecale lub bardzo rzadko 4 10,5 66,6 5,00
Czesto 7 18,4 70,8 7,44
8-12 lat Zawsze 27 711 701 | 1013
Suma 38 100,0 p =0,9770*
Wocale lub bardzo rzadko 5 13,9 66,0 8,41
Czesto 5 13,9 69,3 9,56
IS i Zawsze 26 72,2 62,7 10,38
Suma 36 100,0 p=0,2075*
Wocale lub bardzo rzadko 4 9,8 71,7 6,75
Powyzej Czesto 5 12,2 66,7 11,90
16 lat Zawsze 32 78,0 62,6 8,96
Suma 41 100,0 p=0,0872*

*p wyliczone dla korelacji rang Spearmana
Zrodto: badania wlasne

Analiza wynikdw powyzsze] tabeli pozwala na stwierdzenie, ze jako$¢ zycia dzieci
w catej badanej grupie zalezy od czgstotliwo$ci korzystania z refundacji przy zakupie protez
stuchowych (p=0,0183). Dzieci, ktore korzystaja zawsze z refundacji maja wskaznik jakosci
zycia najnizszy. Jednak jest to korelacja o bardzo stabej sile (rs=-0,1924). Zaleznosci
w grupach wiekowych wskazuja na odwrotna relacj¢ w grupie dzieci najmtodszych 4-7 lat
(p=0,082, rs=0,44). Ta z kolei zalezno$¢ nalezy do silniejszych i oznacza, ze dzieci, ktore
czesciej korzystaja z refundacji maja wyzszy wskaznik jakosci zycia. W przypadku tej grupy
wiekowej odpowiedz ,zawsze” oznacza pelne wykorzystanie limitow refundacyjnych.
W pozostalych podgrupach wiekowych nie zauwazono statystycznie istotnych zaleznosci
pomigdzy czgstoscia korzystania z refundacji przy zakupie protez sluchowych a jako$cia

zycia dzieci, lecz mozna zauwazy¢, ze w grupach wiekowych od 8-12 lat, 13-16 lat i powyzej
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16 lat liczebno$¢ odpowiedzi ,,zawsze” jest przewazajaca. Analiza w grupach niedostuchéw
(tabela 42) pozwala na stwierdzenie, ze zalezno$¢ pomigdzy jakoscia zycia a korzystaniem
z refundacji przy zakupie protez sluchowych (im czgstsze korzystanie, tym nizsza jako$¢
zycia) potwierdza si¢ przy podziale na grupy niedostuchow tylko dla grupy C (niedostuchow

znacznych). W pozostatych grupach zaleznosci te nie sg istotne statystycznie (p>0,05).

Tabela 42. Wskaznik jakosci zycia wzgledem korzystania z refundacji przy nabywaniu protez
stuchowych w grupach niedostuchow

Grupy Korzystanie z refundacji Wskaznik jakosci zycia
. , przy nabywaniu protez ] i
niedostuchow Shshoen n % srednia | odch.std.
Woecale lub bardzo rzadko 13 59,1 72,1 3,19
] Czesto 4 18,2 71,4 3,56
A (Iekkie) Zawsze 5 227 | 665 2,56
Suma 22 100,0 p =0,2075*
Wocale lub bardzo rzadko 10 17,9 67,8 7,51
B Czesto 8 14,2 77,8 453
(umiarkowane) Zawsze 38 67,9 71,1 10,73
Suma 56 100,0 p =0,9265*
Woecale lub bardzo rzadko 4 8,2 71,4 9,25
Czesto 10 20,4 71,4 9,8
C (znaczne) Zawsze 35 71,4 63,3 10,21
rs=-0,3596
Suma 49 100,0 0 =0,0112*
Wocale lub bardzo rzadko 1 43 59,3 -
. Czesto 3 13,1 58,5 5,45
D (glebokie) Zawsze 19 | 826 64.4 10,25
Suma 23 100,0 p=0,1256*

*p wyliczone dla korelacji rang Spearmana
Zrodlo: badania whasne

Zaopatrzenie dziecka w aparat sluchowy lub implant najnowszej generacji to
podstawowy element procesu rehabilitacji, ktory ma doprowadzi¢ do wysokiego poziomu
odczuwalnej jakos$ci zycia dziecka. Najistotniejsze w najmlodszym okresie rozwoju jest to,
aby dziecko taka proteze, jezeli jest to konieczne, jak najszybciej otrzymato i cO zostanie
wykazane w pozniejszych analizach, czgsto uzywato. Wazne jest przyzwyczajenie si¢ do
protezy stuchowej. Programy pracy z mlodszymi dzie¢mi niedostyszacymi sa czgsto
ukierunkowane na zabawg w traktowanie swojej protezy stuchowej jak przyjaciela, ktory
pomaga i o ktorego nalezy dbac (czesto nosi¢, czysci¢, zmienia¢ baterie). Wyniki badan

wykazuja, ze w grupie wiekowej dzieci najmtodszych 4-7 lat jako$¢ zycia dzieci jest lepsza,
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gdy rodzice korzystaja w pelni z refundacji, a nie zakupuja protezy na wiasny koszt.
Zapewnienie tego sprzetu rehabilitacyjnego daje pewne poczucie bezpieczenstwa rodzicom
1 mozliwos¢ skupienia sit na dziataniach usprawniajacych proces komunikacji. W starszych
grupach wiekowych wigkszos$¢ ankietowanych korzysta na stale z refundacji i staje si¢ to dla
nich norma. Odwrotng zalezno$¢ wystgpujaca w calej badanej grupie oraz w grupie
niedostuchéw znacznych mozna wytlumaczy¢ tym, ze refundacja protez stuchowych raz na
pie¢ lat, to jest okres zbyt diugi i przez to wplywa na codziennie odczuwang jako$¢ zycia.
Rodzice, ktorzy chca wymienié¢ proteze stuchowa czesciej, robia to na wlasny koszt. Jest to
kolejny element analizy wynikoéw, ktory wskazuje na wigksze potrzeby dzieci i mlodziezy
niedostyszacych, szczegoélnie z grupy niedostuchéw znacznych. W kontek$cie postawionej
hipotezy ten element analizy procesu adaptacji systemu do potrzeb dzieci i mtodziezy z wada
stuchu powinien by¢ skorygowany. Temat ten wymaga doktadniejszej eksploracji badawcze;j

w przysztosci.

Kolejnym analizowanym czynnikiem z grupy czynnikow systemowych byto
korzystanie z roznych zrodet dodatkowego wsparcia finansowego.

Ankietowani rodzice korzystaja z innych zrédet dodatkowego wsparcia finansowego,
instytucjonalnego i pozainstytucjonalnego. Najwigcej 0sob otrzymuje pomoc z Miejskich
Osrodkow Pomocy Spotecznej lub Powiatowych Centréw Pomocy Rodzinie (61 osob, 40,7%)
1 Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (70 osob, 46,7%).
Kolejnymi zrodtami wsparcia sa: pomoc rodziny (26 0sob, 17,3%) i przyjaciot (5 osob, 3,3%),
wzigcie kredytu lub pozyczki (21 osob, 14%) (ryc. 4). Tylko 12 osob (8%) z calej
ankietowanej grupy korzystalo ze wsparcia fundacji, nikt nie korzystal z wypozyczalni
aparatow stuchowych. Wsrdd innych form wsparcia wymieniane sa: refundacja kosztéw
opieki nad dzieckiem do 7. roku zycia, pomoc sponsoréw (jedna osoba). 21,3% o0sob w ogodle

nie korzysta z dodatkowych Zrodet wsparcia finansowego.
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Rycina 4. Korzystanie z dodatkowych Zrodet wsparcia finansowego

Zrodto: badania wlasne

Analize¢ korzystania z dodatkowych zrodet wsparcia finansowego wzbogacono
0 pytanie, jaka jest sytuacja ekonomiczna rodziny dziecka w ocenie rodzica (tabela 43) i jaki
jest jej wplyw na jako$¢ zycia. Da to rowniez obraz tego, czy wraz ze spadkiem oceny

sytuacji ekonomicznej rodziny rosnie liczba zrodet dodatkowego wsparcia finansowego.

Tabela 43. Wskaznik jakosci zycia dla sytuacji ekonomicznej rodziny obliczony dla dzieci
niedostyszacych

Sytuacja ekonomiczna Wskaznik jakosci zycia
rodziny n % srednia | odch.std
g | Bardzo dobra | 20 13,3 73,2 9,8
- g Dobra 90 60,0 69,4 9,4
2 = Przecietna 35 23,4 64,4 9,7
Q-3 Zia 5 | 33 53,5 5,5
k= Suma 150 | 100,0 p=0,0001*

*p wyliczone dla testu Kruskala-Wallisa
Zrodto: badania whasne

Zroéznicowanie migdzy poszczegdlnymi grupami sytuacji ekonomicznej, ocenianej
w skali: ,,bardzo dobra”, ,,dobra”, ,przecigtna” ,zla”, w grupie dzieci 1 mtodziezy
z niedostuchem jest istotne statystycznie (test Kruskala-Wallisa: p=0,0001). Najwyzsza
warto$¢ wskaznika jako$ci zycia odpowiada najlepszej sytuacji materialnej rodziny, najnizsza

sytuacji ztej.
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Przeprowadzono analizg ilosci zrodet wsparcia, z ktorych korzystaja rodzice oraz ich
wplyw na jakos¢ zycia. Wyniki analizy przedstawia tabela 44. Zaleznos¢ pomigdzy
korzystaniem z dodatkowych zrodet wsparcia materialnego a jako$cia zycia zbadano testem
korelacji rang Spearmana. W calej badanej grupie istnieje zalezno$¢ pomigdzy korzystaniem
z roznej ilosci zroédet wsparcia materialnego (test korelacji rang Spearmana p=0,052,
rs=-0,2273). Najwyzsza jako$¢ zycia jest obserwowana wsrod osob niekorzystajacych
z dodatkowych zrodet wsparcia. Kolejno maleje ona wraz z korzystaniem z jednego, dwoch
1 wiecej zrodet wsparcia materialnego. W grupach wiekowych zaleznos$ci takie nie ujawniaja
si¢. Dodatkowa analiza oceny sytuacji ekonomicznej oraz liczby dodatkowych zrodet
wsparcia finansowego (test tau ¢ Kendalla = 0,2042, p<0,05), wykazata rowniez, ze im gorzej
oceniana jest sytuacja ekonomiczna rodziny, z tym wigkszej ilosci zrodet korzystaja
ankietowani. Informacja dodatkowa jest to, ze wsérdod wymienianych zrodet wsparcia

finansowego na 1. i 2. miejscu znajduja si¢ zawsze zrodla instytucjonalne.

Tabela 44 . Wskaznik jakosci zycia wzgledem korzystania z dodatkowych zrodet wsparcia
finansowego w grupach wiekowych

Grupy | Korzystanie z dodatkowych Wskaznik jakos$ci zycia
wiekowe | zrodet wsparcia finansowego n % srednia odch.std.
Nie korzysta 32 21,3 71,2 8,92
Calg Korzysta z jednego zrodta 62 41,3 69,7 8,76
grupa Korzysta z dwoch 1 wigcej 56 37,4 64,8 11,25
Suma 150 | 100,0 | rs=-0,2273 p =0,0052*
Nie korzysta 15 42,9 75,1 7,79
4.7 lat Korzysta z jednego Zrodta 14 40 75,4 6,72
Korzysta z dwoch 1 wigcej 6 17,1 76,6 6,61
Suma 35 100,0 p =0,8705*
Nie korzysta 6 15,8 73,6 8,28
812 lat Korzysta z jednego zrodta 20 52,6 69,0 7,25
Korzysta z dwdch 1 wigcej 12 31,6 69,4 12,37
Suma 38 100,0 p =0,4652*
Nie korzysta 5 13,9 64,8 6,92
13-16 lat Korzysta z jednego zrodia 13 36,1 67,8 10,68
Korzysta z dwoch 1 wigcej 18 50,0 61,2 9,85
Suma 36 100,0 p=0,1882*
Nie korzysta 6 14,6 64,3 8,05
Powyzej | Korzysta z jednego zrodia 15 36,6 66,7 8,76
16 lat Korzysta z dwoch 1 wigcej 20 48,8 61,9 10,06
Suma 41 100,0 p=0,2733*

*p wyliczone dla korelacji rang Spearmana
Zrodto: badania wiasne
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Analiza w grupach niedostuchow pozwala na stwierdzenie, ze zaleznos$¢ istotna
statystycznie mozna spostrzec w grupach niedostuchow znacznych (test korelacji rang
Spearmana p<0,05, rs= -0,4619) (tabela 45). Oznacza to, ze istnieje zwigzek pomiedzy
korzystaniem z roznej ilosci zrddet wsparcia materialnego a jako$cia zycia dzieci, ktore
posiadaja ten ubytek sluchu. Wyzsza jakos¢ zycia wykazuja dzieci, ktoérych rodzice nie
korzystaja z dodatkowych zrodet wsparcia materialnego, nizsza te, ktorych rodzice korzystaja
z kilku zrodet. Mozna spostrzec, ze znowu jest to grupa dzieci z niedostuchami znacznymi,

ktore zyja na granicy $wiata styszacych i niestyszacych.

Tabela 45. Wskaznik jakosci zycia wzgledem korzystania z dodatkowych zroédet wsparcia
finansowego w grupach niedostuchow

Grupy Korzystanie Wskaznik jakosci zycia
niedostuchéw | 2 dodatkowych zrodet . redni deh.std
wsparcia finansowego n % srednia | odcn.std.
Nie korzysta 6 27,3 70,7 4,94
Korzystazjednego | 43 | 591 | 690 | 7,64
A (lekkie) zrédia
Korzysta z dwéch 3 | 136 | 783 | 7,08
1 WI1€CC]
Suma 22 100,0 p =0,2910*
Nie korzysta 14 25,0 72,0 10,65
gt el 23 | 411 | 733 7,79
B zrodta
(umiarkowane) Korzyste} z QWOCh 19 33.9 68.8 11.41
i wiece]
Suma 56 100,0 p =0,4327*
Nie korzysta 10 20,4 73,2 7,28
Korzystazjednego | g | 367 | 680 | 10,01
zrodta
C (znaczne 5
( ) | Korzystaz dwéch 21 | 429 | 604 | 980
i wigcej
rs=-0,4619
Suma 49 100,0 0 =0,0008*
Nie korzysta 3 13,1 67,1 12,23
TRl S 7 | 304 | 635 | 636
D (gfebokie) ey
Korzysta z dwéch 13 | 565 | 624 | 10,84
i wiecej
Suma 23 100,0 p=0,6676*

*p wyliczone dla korelacji rang Spearmana
Zrodto: badania wlasne
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Analiza wynikow z tabel 44, 45 mowi o tym, ze istnieje zalezno$¢ pomigdzy iloScia
zrédet, z ktorych otrzymuja pomoc ankietowani a jako$cia zycia dzieci w catej grupie badane;j
oraz w niedostuchach znacznych. Z im wigkszej ilosci zrédet dodatkowego wsparcia
materialnego korzystaja ankietowani, tym nizsza jako$¢ zycia wykazuja ich dzieci. Analiza
ryciny 4 méwi o tym, Ze najczgstszymi zrodtami pomocy materialnej dla ankietowanych sa
MOPS lub PCPR i PFRON. Rzadko korzystaja oni z pomocy fundacji lub sponsorow.

Z tabel 37-45 oraz ryciny 4 wynika, ze nie wszystkie elementy poddane analizie
wchodzace w skiad infrastruktury spotecznej panstwa zaspokajaja w odpowiedni sposéb
potrzeby dzieci i mtodziezy niedostyszacych. Sa jednak takie, ktorych funkcjonowanie mozna
oceni¢ jako prawidlowe Korzystanic z panstwowych lub prywatnych jednostek
diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnych nie powoduje istotnych statystycznie rdznic
w jakosci zycia w badanej grupie. Nalezy jednak zauwazy¢, ze az 88% tej pomocy realizuja
jednostki wchodzace w sktad infrastruktury spolecznej panstwa. Czgstotliwos¢ korzystania
z refundacji przy nabywaniu ustug specjalistycznych rowniez nie wplywa na rdznice
w jakosci zycia, przy czym osob korzystajacych z niej zawsze lub czgsto jest prawie 80%
ankietowanych. Wigkszo$¢ ankietowanych korzysta na state z refundacji przy zakupie protez
stuchowych. Wyniki badan wykazuja, ze w grupie wiekowej dzieci najmtodszych 4-7 lat
jakos¢ zycia dzieci jest lepsza, gdy rodzice korzystaja w pelni z refundacji, a nie zakupuja
protezy na wilasny koszt. Odwrotna zalezno$¢, wystgpujaca w calej badanej grupie oraz
w grupie niedostuchéw znacznych, moze $wiadczy¢ o stabej adaptacji procesu pomocy
realizowanej przez jednostki wchodzace w sklad infrastruktury spolecznej panstwa do
aktualnych potrzeb rozwijajacego si¢ na przestrzeni swojego zycia dziecka niedostyszacego.
Dzieci ankietowane miaty zapewniong refundacjg protez stuchowych zbyt rzadko. Jezeli
zapotrzebowanie dziecka bylo wigksze, rodzice musieli je zaspokoi¢ na wilasny koszt
(zostalo to potwierdzone w rozmowach bezposrednich z ankietowanymi).

Ponadto dla rodzin, ktore swoja sytuacje finansowa okreslaja jako gorsza i korzystaja
z wielu zrédet pomocy finansowej, taka pomoc nie wplywa na podwyzszenie jakosci zycia
ich dzieci w miarg korzystania z coraz wigkszej ilosci zrodel wsparcia. Konieczne jest
zdiagnozowanie, jakiego rodzaju pomocy poza finansowa potrzebuja te rodziny, aby ich
jakos¢ zycia wzrosta. Realizujac cel utylitarny pracy w kontek$cie analizy czynnikow
systemowych mozna stwierdzi¢, ze by¢ moze niezbedna bytaby osoba (koordynator), ktora
miataby staty kontakt z rodzing dziecka niedostyszacego. Mogtaby ona diagnozowaé¢ wyzsze
od mozliwego do zrealizowania zapotrzebowanie na refundacjg protez shuchowych

i koordynowa¢ proces pomocy ich przy zakupie np. poprzez fundacje, sponsora, wskazywaé
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inne mozliwo$¢ Nnp. wypozyczenia aparatu stuchowego i organizowa¢ ten caty proces.
Mogtaby ona by¢ odpowiedzialna réwniez za diagnozg potrzeb w sferze innej niz finansowa
rodzinom z dzie¢mi niedostyszacymi, aby w ten sposob dazy¢ do maksymalizacji ich jako$ci

zycia.

4.3.3. Czynniki zwiagzane z predyspozycjami do pelnienia rol spolecznych

Wczesniejsze rozwazania pozwolity na zidentyfikowanie czynnikow spotecznych,
ktére jak pokazaly wyniki badan, majq istotny wpltyw na jakos$¢ zycia dzieci i mlodziezy
z wada shuichu. Ponizsza analiza stanowi uszczegélowienie 1 rozwinigecie kwestii
oddziatywania czynnikow spotecznych w konteks$cie mozliwosci swobodnego petnienia rol
spotecznych.

Definicja niepetnosprawnosci wskazuje na to, ze bycie osoba niepelnosprawna
wplywa na pelnienie 1ol spotecznych. W pracy zadano zatem pytanie, ktore cechy moga
pomo6c w niwelowaniu ograniczen do petnienia rol spolecznych skutkujacych obnizona
jako$cia zycia. Rozpoznanie wptywu tych cech na jako$¢ zycia moze pomodc stworzyc
warunki do ich rozwijania i wzmacniania w programach opieki nad dzie¢mi i mtodzieza
niedostyszacymi. Zalozono, ze zachowania, takie jak: ,towarzysko$¢”, ,,wspoldziatanie”
i ,,niezalezno$¢, dominacja, asertywnos$¢” moga istotnie wptywaé na jako$¢ zycia dzieci
i mtodziezy z niedostuchem. Do grupy cech zwiazanych z ,towarzyskoscia” zaliczono
utrzymywanie bliskich relacji przyjacielskich, to czy ma dobre relacje z rodzenstwem, czy
jest nie$miate, czy w grupie rowiesnikOw trzyma si¢ na uboczu, czy lubi ich towarzystwo,
czy tatwo nawiazuje kontakty z dorostymi, réwiesnikami, dzie¢émi mlodszymi. Do cech
zwiazanych z umiejgtnoscia wspotdziatania zaklasyfikowano to: czy umie i lubi wykonywac
oraz realizowa¢ wspolne zadania, chgtnie pomaga innym, korzysta z pomocy i umie o nig
prosi¢  w sytuacjach dla siebie trudnych. Do cech zwiazanych z ,,niezalezno$cia, dominacja
asertywnoscia” zaliczono umiej¢tnos¢ przewodzenia lub podporzadkowania si¢ grupie,
fatwo§¢ wyrazania przekonan i uczué, umiejg¢tno$¢ przeciwstawienia si¢ opinii innych,
niezalezno$¢ pogladow, wrazliwos¢ 1 zachowanie zwigzane z ocena innych i krytyka,
wywiazywanie si¢ z zadan, pewnos¢ siebie W grupie, swiadomos¢ udzielanego wsparcia przez
rodzicow, umiejetno$é wyrazenia planéw na przysztosc (zatacznik 2, 3 oraz 4).

Kolejny cel szczegotowy pracy zaktadal oceng zaleznos$ci migdzy wybranymi cechami

predysponujacymi do pelnienia rdl spotecznych a jakoscia zycia. W hipotezie czwartej
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zalozono, ze wystgpuja powyzsze zalezno$ci oraz, ze wyzszy poziom tych cech skutkuje
wyzszym poziomem jakosci zycia.

Zastosowano test korelacji rang Spearmana, ktéry okresla sit¢ i1 kierunek dwoch
zaleznosci (cech 1 jakosci zycia). Dodatni wynik testu swiadczy o wspotzaleznosci wprost
proporcjonalnej, a ujemny odwrotnie proporcjonalnej.

Zanalizowano oddzielnie odpowiedzi rodzicéw i ich dzieci. Pozwolita na to konstrukcja
kwestionariusza. Obliczono statystycznie istotne réznice pomigdzy odpowiedziami rodzicow
1 ich dzieci tak w grupach niedostuchéw, jak 1 w grupach normy stuchowej. Wyniki obliczen
statystycznych przy uzyciu testu U Manna Whitney’a przedstawiono w tabeli 46.

Ze wzgledu na brak petnej zgodnos$ci w odpowiedziach dzieci i rodzicow cechy te
analizowano oddzielnie jako odpowiedzi rodzicéw 1 odpowiedzi dzieci. Zalezno$ci pomigdzy

wybranymi cechami a jako$cia zycia mierzono testem korelacji rang Spearmana.

Tabela 46. Test U Manna Whitney’a dla cech: towarzysko$¢, wspotdziatanie i niezaleznose,
dominacja, asertywno$¢

e e . . |Lacznie
Cechy Odp'0W|ed.2|’d2|eC| 4-7 lat 8-12 | 13-16 |Powyzej 150
i rodzicow lat lat 16 lat ;
0sdb
grupa dzieci dz'dec.'& 0,0518 | 0,0708 | 0,4842 | 0,4741 | 0.8879
Towarzyskod¢ nledosiyszz.a(cy.ch rodzice
grupa dzieci | dzieci & | 5951 | 3921 | 01918 | 02018 | 0,0612
styszacych rodzice
grupadzieci | dzieci & | 1539 | 1951 | 0,1202 | 06713 | 0,721
Wspoldziatanie nledoslysz?(cxch ro_dZI_Ce
grupa dzieci | dzieci & | 5119 05361 | 03347 | 00521 | 0,2928
styszacych rodzice
Niezaleznose, | drupadziect | dzieci & 1 501 |4 5131 02829 | 00038 | 0,5722
dominacja nledosly(sjz?(cxch dm'dz I_C((;
grupa dzieci zieci
asertywnosé tysvacych rodzice | 0:0021 0,699 | 1,0000 | 0,7921 | 0,1415

Zrodto: badania wiasne

W odpowiedziach rodzicow zaleznosci istotne statystycznie (p<0,05) zauwazono
w relacji pomigdzy wszystkimi analizowanymi cechami a jakoscia zycia i tak w grupie dzieci
z wada stuchu odpowiednio ,,towarzysko$¢” korelacja staba (rs= 0,236), ,,wspotdziatanie”
korelacja staba (rs= 0,2200) ,,niezalezno$¢, dominacja, asertywno$¢”- przecigtna (rs= 0,4400).
W przypadku dzieci styszacych korelacje pomigdzy analizowanymi cechami a jakoscia zycia

w odpowiedziach rodzicéw sa stabe (tabela 47).
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Tabela 47. Zaleznos$¢ pomigdzy wskaznikiem jakoS$ci zycia a wybranymi cechami
w odpowiedziach rodzicéw dla grup dzieci niedostyszacych i styszacych

Grupy Wybrane cechy w (?dpowiedziach 0 r 0
rodzicoOw Spearmana
Towarzyskos¢ &
Wskaznik jakosci zycia 150 | 0,2360 0,0040
Grupa dzieci Wspotdziatanie & 50| 02200 0.0070
niedostyszacych Wskaznik jakosci zycia ’ ’
Niezalezno$¢, dominacja, asertywnos¢ &
Wskaznik jakosci zycia 150 | 0,4400 <0,001
Towarzyskos¢ &
Wskaznik jako$ci zycia 150 0.2764 0.0006
I Wspotdziatanie &
Gsizgjagifl? Wskaznik jako$ci zycia 150 | 10,2093 00102
Niezalezno$¢, dominacja, asertywnos¢ &
Wskaznik jako$ci zycia 150 | 10,2807 0,0005

Zrodto: badania wlasne

Analiza w podgrupach wiekowych pozwala na stwierdzenie, ze zaleznosci pomigdzy
»towarzysko$cia” a jakoS$cia zycia 1 ,,hiezalezno$cia, dominacja, asertywnoscia” a jako$cia
zycia i powtarzaja si¢ w grupach wiekowych 4-7 lat i 13-16 lat zarbwno w grupie badanej,
jak i kontrolnej (tabela 48). W podgrupie najstarszych dzieci z niedostuchem wystepuje
réwniez zalezno$¢ pomigdzy jako$cia Zycia a ,niezaleznoscia, dominacja, asertywnoscia”.
Wszystkie zalezno$ci naleza do przecigtnych lub dos¢ silnych (tabela 48). Wszystkie te cechy
wptywaja pozytywnie na jakos$¢ zycia.

Tabela 49 przedstawia zaleznosci pomigdzy jako$cia zycia a wybranymi grupami cech
w grupach niedostuchow. W grupie niedostuchéw lekkich istotne statystycznie zaleznosci
uzyskano w przypadku relacji jako$ci zycia 1 ,towarzyskosci” oraz ,,wspotdziatania”
(p<0,05). Obie zaleznosci sa dos¢ silne (rs=0,5520 i1 rs= 0,6050). W grupie niedostuchow
umiarkowanych statystycznie istotna zalezno$¢ o przecigtnej sile (rs=0,292) wystepuje
pomigdzy jakoscia zycia a ,wspotdzialaniem” dzieci 1 milodziezy z wada shuchu.
W niedostuchach najcigzszych w grupie C (niedostuch znaczny) i D (niedostuch gleboki)
wystepuje zalezno$¢ pomiedzy ,,niezalezno$cia, dominacja, asertywnos$cia” a jako$cig zycia

dzieci. W obu grupach sa to zaleznosci do$¢ silne (tabela 49).
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Tabela 48. Zaleznos¢ pomiedzy wskaznikiem jako$ci zycia a wybranymi cechami
w odpowiedziach rodzicéw dla grup wiekowych dzieci niedostyszacych i styszacych

Grupa | Grupa Wybrane cechy 0 r
wiekowa Spearmana P
Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia | 35| 0,4100 |0,0150
4-7 lat Wspotdziatanie &Wsk. jak. zycia | 35| 0,2310 |0,1820
Niezalezno$¢, dominacja,
asertywnos$¢ &Wsk. jak. zycia 35) 04340 10,0090
o Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia |38 | -0,0160 |0,9260
§‘ 8-12 lat Wspotdziatanie &Wsk. jak. zycia |38 | 0,2190 |0,1860
E\ Niezalezno$¢, dominacja,
é asertywnos$¢ &Wsk. jak. zycia 38| 02930 10,0740
é’ Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia | 36| 0,4910 |0,0020
g 13-16 lat Wspotdziatanie &Wsk. jak. zycia |36 | 0,1540 |0,3700
N . . 7 . B
A Niezalezno$¢, dominacja,
asertywnos¢ &Wsk. jak. zycia 36| 06240 |<0,001
Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia |41| 0,0230 |0,8850
Powyzej | Wspotdziatanie & Wsk. jak. zycia |41| 0,2830 |0,0730
16 lat Niezalezno$¢, dominacj
s ]a,
asertywnos$¢ &Wsk. jak. zycia 41| 04520 10,0030
Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia | 35| 00,4048 |0,0159
4-7 lat Wspotdziatanie &Wsk. jak. zycia | 35 0,2719 |0,1140
Niezalezno$¢, dominacja, 35
asertywnos¢ &Wsk. jak. zycia 0,3533 |0,0374
Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia |41 | 0,0499 |0,7567
3 8-12 lat Wspotdziatanie &Wsk. jak. zycia |41 | 0,1049 |0,5138
& - Y ——
N Niezalezno$¢, dominacja,
= asertywnos$¢ &Wsk. jak. zycia 41| 02226 10,1618
3 Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia |38 | 0,5210 |0,0008
E 13-16 lat Wsp(')idziallianie &\évsk. jak.zycia | 38| 0,2548 |0,1227
Niezalezno$¢, dominacja,
asertywnosé &Wsk. jak. zycia | S0 | 04654 10,0032
Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia | 36| 0,1751 |0,3069
Powyzej | Wspotdziatanie & Wsk. jak. zycia | 36| -0,0003 |0,9988
16 lat Niezalezno$¢, dominacj
b Ja"
asertywnos$¢ &Wsk. jak. zycia 36| 02042 02323

Zrodto: badania whasne
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Tabela 49. Zaleznos$¢ pomiedzy wskaznikiem jakoS$ci zycia a wybranymi cechami
w odpowiedziach rodzicéw w grupach niedostuchoéw

Grupa Wybrane cechy r
niedostuchu Spearmana
Towarzysko$¢ &Wsk. jak. zycia | 22 | 05520 |0,0080

Wspotdziatanie &Wsk. jak. zycia | 29 0,6050 |0,0030

A (lekkie) Niezalezno$¢, dominacja,
asertywnos$¢ &Wsk. jak. zycia 22 01390 10,5380
Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia | 5g 0,0910 |0,5050
B Wspoltdziatanie &Wsk. jak. zycia | 5g 0,2920 |0,0290
(umiarkowane) Niezalezno$¢, dominacja,

asertywnos¢ &Wsk. jak. zycia @ 0,2400 10,0740

Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia | 49 0,2680 |0,0620

Wspotdziatanie & Wsk. jak. zycia | 49 | 02190 | 0,130

C (znaczne . — —
( ) Niezalezno$¢, dominacja,

asertywnos$¢ &Wsk. jak. zycia 49 0,6220 |<0,001

Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia | 23 0,2040 |0,3520

Wspotdziatanie & Wsk. jak. zycia | 23 | 01230 |0,5770

D (gtebokie) Niezaleznos¢, dominacja,

asertywnos¢ &Wsk. jak. zycia 23 0,556 0,0060

Zrodto: badania wlasne

b

Zalezno$ci pomiedzy jakoScia zycia a ,towarzyskoscia”, ,,wspotdziataniem’
I ,,niezaleznoscia, dominacja, asertywnoscia” rysuja si¢ wyraznie w odpowiedziach dzieci.

Zaleznosci istotne statystycznie na poziomie istotnosci p<0,05 zaobserwowano
pomigdzy wszystkimi analizowanymi cechami a jako$cia zycia zarbwno w grupie badanej,

jak 1 kontrolnej. Wszystkie naleza do przecigtnych w swej sile (tabela 50).
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Tabela 50. Zalezno$¢ pomiedzy wskaznikiem jako$ci zycia a wybranymi cechami
w odpowiedziach dzieci dla grup dzieci niedostyszacych i styszacych

Grupy Wybrane cechy n Spearrmana p

Towarzyskos¢ &Wskaznik jakosci

o 150 0,4040 | <0,001
zycla

Grupa dzieci Wspotdziatanie & Wskaznik jakosci 150 0,4342 <0,001

niedostyszacych zycia

Niezalezno$¢, dominacja,
asertywnos¢& 150 0,4371 <0,001
Wskaznik jakosci zycia

Towarzyskos¢ & Wskaznik jakos$ci

. 150 0,3572 | <0,001
zycia

Wspotdziatanie & Wskaznik jakosci

Grupa dzieci _
zycla

styszacych

150 0,3661 | <0,001

Niezalezno$¢, dominacja,
asertywnos¢& 150 0,3755 <0,001
Wskaznik jakosci zycia

Zrodto: badania wlasne

Dokonano rowniez analizy odpowiedzi dzieci w grupach wiekowych, wyniki podano
w tabeli 51. Brak zalezno$ci mozna zaobserwowa¢ w grupie niedostyszacych dzieci
najmlodszych 4-7 lat, natomiast zaleznoSci we wszystkich sferach ,towarzyskos$¢,”
,,Wspotdziatanie”, ,,niezaleznos¢, dominacja, asertywnos$¢” istnieja w grupach dzieci 8-12 lat
i 13-16 lat (p<0,001).

W grupie dzieci dobrze styszacych brak zalezno$ci pomigdzy wskaznikiem jakosci
zycia a ,,wspotdzialaniem” widoczny jest dla najmtodszych 1 najstarszych dzieci.

W pozostalych grupach wszystkie analizowane cechy maja wysoki wspotczynnik

korelacji.
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Tabela 51. Zaleznos$¢ pomigdzy wskaznikiem jakoS$ci zycia a wybranymi cechami
w odpowiedziach dzieci dla grup wiekowych dzieci niedostyszacych i styszacych

Grupa Wybrane cechy r
Grupa wiekowa n Spearmana P

Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia | 35| 0,2883 |0,0941

4-7 lat Wspotdziatanie &Wsk. jak. zycia | 35 0,0643 |0,7132
Niezalezno$¢, dominacja,

asertywnos¢ &Wsk. jak. zycia 35| 02003 10,2491

° Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia |38 | 0,3323 |0,0415

% 8-12 lat Wspotdziatanie &Wsk. jak. zycia |38 | 0,4905 |0,0018
B Niezalezno$¢, dominacja,

é asertywno$¢ &Wsk. jak. zycia 381 03219 10,0487

= Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia |36 | 0,5200 |0,0012

S |13-16 at| Wspoldzialanie &Wsk. jak. zycia |36 | 04071 |0,0137

A Niezalezno$¢, dominacja, 36| 07285 |0.0000

asertywnos¢ &Wsk. jak. zycia
Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia |41 | 0,2632 |0,0963
powyzej | Wspotdziatanie &Wsk. jak. zycia |41 | 0,2343 |0,1404
16 lat Niezaleznos¢, dominac;j
s Ja,
asertywnos$¢ &Wsk. jak. zycia 411 04440 10,0036
Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia | 35| 0,4024 |0,0166
4-7 lat Wspotdziatanie &Wsk. jak. zycia | 35| -0,1119 |0,5223
Niezalezno$¢, dominacja,
asertywnod¢ &Wsk. jak. zycia | >0 | 01367 10,4338
Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia |41 | 0,3987 |0,0098
8-12 lat Wspotdziatanie &Wsk. jak. zycia |41 | 0,6653 |0,0000
Niezalezno$¢, dominacja,
asertywnod¢ &Wsk. jak. zycia | 41| 90324 10,0003
Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia |38 | 0,4343 |0,0064
13-16 lat | Wspotdziatanie & Wsk. jak. zycia |38 | 0,3391 ]0,0373
Niezalezno$¢, dominacja,
asertywnod¢ &Wsk. jak. zycia | o0 | 90097 10,0011
Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia |36 | 0,3741 |0,0246
PowyZzej | Wspotdziatanie & Wsk. jak. zycia |36 | 0,2251 |0,1868

16 lat Niezaleznos$¢, dominacj
2 Jaa
asertywnos¢ &Wsk. jak. zycia 36| 04531 10,0055

Dzieci styszace

Zrodto: badania wlasne

Zwiazek pomigdzy jako$cia zycia a predyspozycjami do pehienia rdl spotecznych
przez dzieci z wada shuchu zostat sprawdzony roéwniez w grupach niedostuchow (odpowiedzi
dzieci). W grupie niedostuchow lekkich nie wykryto statystycznie istotnych zaleznoS$ci
(tabela 52).
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Tabela 52. Zaleznos¢ pomiedzy wskaznikiem jako$ci zycia a wybranymi cechami
w odpowiedziach dzieci w grupach niedostuchow

Grupa Wybrane cechy r
niedostuchu Spearmana
Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia | 22 0,2910 |0,1900
Wspotdziatanie &Wsk. jak. zycia | 22 0,1020 |0,6530

A (lekkie) Niezalezno$é, dominac)
zaleznos¢, dominacja,
22 0,2720 |0,2220
asertywnos$¢ &Wsk. jak. zycia
Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia | 56 0,4080 |0,0020
B Wspobldziatanie &Wsk. jak. zycia | 56 0,4620 |[<0,001
(umiarkowane) Niezalezno$¢, dominacja,

<
asertywnos¢ &Wsk. jak. zycia 56 0,4810 0,001

Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia | 49 0,3720 |0,0080
Wspdldziatanie &Wsk. jak. zycia | 49 0,4730 |0,0010
Niezalezno$¢, dominacja,
asertywnos$¢ &Wsk. jak. zycia
Towarzyskos¢ &Wsk. jak. zycia | 23 0,4990 |0,0150
Wspoldziatanie &Wsk. jak. zycia | 23 0,4160 |0,0480
Niezalezno$¢, dominacja,
asertywnos$¢ &Wsk. jak. zycia

C (znaczne)

49 0,3640 |0,0100

D (glebokie)
23 | 0,5290 |0,0090

Zrodto: badania wlasne

W grupie niedostuchow umiarkowanych, znacznych 1 glgbokich istnieja statystycznie
istotne zaleznosci pomigdzy jakoscia zycia a ,towarzysko$cia”, ,wspotdziataniem”
1 ,,niezaleznoscia, dominacja, asertywnoscia” (p<0,005). Maja one przecigtng lub dos¢
wysoka sile (tabela 52).

Podsumowujac analiz¢ powyzszych wynikdw mozna stwierdzi¢, ze roznice
w odpowiedziach dzieci i rodzicow wystepuja gtdwnie w grupie dzieci najmlodszych oraz
w grupie dzieci niedostyszacych majacych 8-12 lat. Istnieja zwiazki pomigdzy wybranymi
cechami zwiazanymi z predyspozycjami do petienia rol spotecznych a jakos$cia zycia dzieci.
Test badajacy wybrane cechy tworzony byt pod katem dzieci z wada stuchu. W tej grupie
istnieja zalezno$ci pomigdzy wszystkimi wymienionymi cechami a jakoscia zycia zardwno
w odpowiedziach dzieci, jak i rodzicow. Powtarzaja si¢ one w calej badanej grupie dzieci
dobrze styszacych 1 ich rodzicow. Zatem zaro6wno w grupie dzieci niedostyszacych,
jak i styszacych wptyw wszystkich analizowanych cech zarowno w odpowiedziach dzieci,
jak i rodzicow jest podobnie skorelowany z jakoscia zycia. Wyzsza ocena tych cech przektada
sig¢ na wyzsza odczuwana jako$¢ zycia w calej badanej grupie. Analiza w grupach wiekowych

pozwala na zauwazenie, ze zaleznoSci rozkladaja si¢ w nich w mniej jednolity sposob
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zar6wno W odpowiedziach dzieci, jak i rodzicow, jednak powtarzajacymi si¢ zalezno$ciami
0 dos$¢ znacznej sile sa te miedzy ,towarzyskoscia” a jako$cia zycia i ,,niezaleznoS$cia,
dominacja, asertywnos$cia” a jakoscia zycia. ,,Niezalezno$¢, dominacja, asertywnos$¢” jest
cecha szczegdlnie istotnie wplywajaca na jako$¢ zycia w grupie dzieci najstarszych powyzej
16. roku zycia. W odpowiedziach rodzicow w niedostuchach lekkich cechy takie,
jak ,towarzysko$¢” 1 ,wspodtdziatanie” wplywaja na jako$¢ zycia, w niedostuchach
umiarkowanych, zauwazalna jest rola ,,wspotdziatania”, natomiast w niedostuchach C
(znacznych) i D (glebokich) istotnic wptywa na jako$¢ zycia ,,niezaleznos¢, dominacja,
asertywnos¢”. Z kolei w odpowiedziach dzieci w grupach niedostuchow wszystkie brane pod
uwage cechy sa skorelowane z jakoscia zycia we wszystkich rodzajach niedostuchow poza
lekkimi.

Analiza tabel 47-52 pozwala na og6lne stwierdzenie, ze istnieja Statystycznie istotne
zalezno$ci pomigdzy wybranymi cechami predysponujacymi do petienia rdl spotecznych
takimi jak: ,towarzysko$¢” ,,wspoétdzialanie” ,niezalezno$¢, dominacja, asertywno$¢”

a jako$cia zycia. Im wyzszy jest poziom tych cech, tym wyzszy jest poziom jako$ci zycia.

Realizujac cel utylitarny pracy mozna stwierdzi¢, ze korzystne bytoby wzmocnienie
cech pozytywnie wptywajacych na jako$¢ zycia, aby dzieci i mtodziez niedostyszace mogty
swobodnie peli¢ role spoteczne przypisane ich wiekowi w domu, szkole i grupach
réwiesniczych. Informacja ta moze by¢ wykorzystana przy tworzeniu programoéw opieki nad

dzieckiem niedostyszacym.
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4.3.4. Czynniki zwigzane z procesem diagnozy, leczenia i rehabilitacji dziecka z wada
shuchu

Poprzednie podrozdzialy badawcze opisywaly wpltyw glebokosci niedostuchu,
czynnikéw spotecznych zwiazanych z komunikowaniem si¢ i tworzeniem warunkoéw przez
srodowiska aktywnosci do nawiazywania relacji spotecznych, warunkdéw stworzonych przez
system w celu podwyzszania jakosci zycia, wreszcie predyspozycji do pehienia rol
spotecznych w konteks$cie wyzszej jakosci zycia. Wszystkie te elementy zanalizowano po to,
aby daly one wskazoéwki do stworzenia zarysu kanonu opieki nad dzieckiem niedostyszacym
od 4. do 18. roku zycia. Zamyka te rozwazania rozdzial opisujacy elementy najistotniejsze
z punktu widzenia organizacji medycznej opieki nad dzieckiem niedostyszacym.

W niniejszym podrozdziale badawczym przedstawiono wyniki zwiazane z procesem
diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnym. Analiza ta pozwoli na weryfikacj¢ hipotezy piatej
mowiacej, ze w procesie diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnym wczesna interwencja,
odpowiednio dobrana wysoka intensywnos$¢ i czas rehabilitacji podwyzszaja jakos¢ zycia
dzieci 1 mlodziezy niedostyszacych, kompensujac roznice pomigdzy nimi a dzieémi
1 mlodzieza styszacymi.

Realizujac ostatni cel szczegdlowy pracy zakladajacy oceng istotnosci wpltywu
wybranych elementow sktadajacych si¢ na proces diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjny
w badanej grupie skutkujacych zmianami w jakosci zycia, wzigto pod uwage czas, jaki
uptynat od diagnozy do rozpoczecia efektywnej terapii logopedycznej i rehabilitacji, dlugosé
okresu diagnozowania dziecka, okres calkowitej terapii logopedycznej lub rehabilitacji
dziecka, intensywnos¢ terapii logopedycznej i rehabilitacji, w tym jej czestotliwos¢ oraz
dlugos¢ dziennego czasu uzywania protez stuchowych.

Przed analiza powyzszych czynnikoéw okreslono, jaki byl wptyw zmian w styszeniu
dziecka przed rehabilitacja i w czasie jej trwania (ocena subiektywna rodzica) na jakos$¢ zycia.

Analizujac zmiany w styszeniu od momentu wykrycia niedostuchu mozna stwierdzic,
ze 56,7% rodzicow dzieci z wada shuchu twierdzi, iz obecnie dziecko styszy lepie;j.
Pogorszenie stuchu u swoich dzieci obserwuje 6,7% ankietowanych (tabela 53).
Zrdznicowanie odpowiedzi pomigdzy wskaznikiem jako$ci zycia a poprawa, brakiem zmian
badz pogorszeniem styszenia mierzono testem test Kruskala-Wallisa. Stwierdzono,
ze czynnik ten jest zmienng roznicujaca jakos$¢ zycia dzieci 1 miodziezy niedostyszacych w
catej badanej grupie (p<0,05). Analiza powyzszych zaleznosci w grupach wiekowych 4-7 lat,
8-12 lat, 13-16 lat i powyzej 16 lat wykazata brak roéznic pomigdzy poprawa lub brakiem

poprawy styszenia a jakoscia zycia w grupach do 16 lat, natomiast W najstarszej grupie
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wiekowej roéznice pomigdzy odpowiedziami sa istotne statystycznie (test Kruskala-Wallisa
p=0,0133).

Tabela 53. Zaleznos¢ pomigdzy wskaznikiem jakosci zycia a zmianami w styszeniu
w grupach wiekowych

Zmiany w styszeniu — Wskaznik jakosci zycia
Grupy stan aktualny w
wiekowe | stosunku do poczatku | n % | érednia | odch.std
procesu rehabilitacji
Obecnie styszy lepiej | 85 | 56,7 68,8 9,58
Cala grupa Obecnie styszy gorzej | 10 | 6,7 59,8 10,03
Brak zmian 55 | 36,6 | 68,7 10,36
Suma 150 | 100,0 p=0,0404*
Obecnie styszy lepiej | 15 | 42,9 75,6 6,93
Obecnie styszy gorzej | 0 0 - -
4-7 lat :
Brak zmian 20 | 57,1 | 755 7,23
Suma 35 |100,0 p=0,9201*
Obecnie styszy lepiej | 24 | 63,2 69,2 8,65
8-12 lat Obecnie styszy gorzej | 3 7,9 72,4 5,23
Brak zmian 11 | 289 | 70,6 11,45
Suma 38 | 100,0 p=0,6709*
Obecnie styszy lepiej | 23 | 63,8 | 65,5 10,65
13-16 lat Obecnie siysz.y gorzej | 2 5,6 53,3 2,09
Brak zmian 11 | 30,6 = 63,0 8,68
Suma 36 | 100,0 p=0,2115*
Obecnie styszy lepiej | 23 | 56,1 67,4 9,16
Powyzej | Obecnie styszy gorzej | 5 | 12,2 54,9 6,33
16 lat Brak zmian 13 | 31,7 | 615 7,89
Suma 41 1100,0 p=0,0133*

* p dla testu Kruskala-Wallisa
Zrodto: badania wlasne

Analiza powyzszych zalezno$ci w grupach niedostuchéw pozwala stwierdzi¢, ze nie
ma istotnie statystycznych roznic pomiedzy poprawa lub pogorszeniem styszenia, jesli

rozpatrujemy wyniki w grupach niedostuchéw (tabela 54).
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Tabela 54. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jakoS$ci zycia a zmianami w styszeniu
w grupach niedostuchéw

Zmiany w styszeniu — Wskaznik jako$ci zycia

Grupy stan aktualny w
niedostuchéw | stosunku do poczatku | n % | $rednia | odch.std
procesu rehabilitacji
Obecnie styszy lepiej 5 | 22,7 72,7 7,90

Obecnie styszy gorzej | 3 | 13,6 60,0 9,20

A (lekkde) Brak zmian 14 | 636 | 723 | 652
Suma 22 1100,0 p=0,1284*

Obecnie styszy lepiej | 33 | 58,9 72,4 9,22

B Obecnie styszy gorzej | 4 | 7,1 64,7 12,92

(umiarkowane) Brak zmian 19 | 339 713 10,37
Suma 56 |100,0 p=0,4246*

Obecnie styszy lepiej | 34 | 69,4 66,9 10,28

Obecnie styszy gorzej | 3 6,1 53,1 1,50

Brak zmian 12 | 245 | 66,0 10,95
Suma 49 1100,0 p=0,0685*

Obecnie styszy lepiej | 14 | 60,9 65,1 8,66
Obecnie styszy gorzej | 0 | 0,0 - -

Brak zmian 9 391 | 60,7 11,06
Suma 23 |100,0 p=0,1299*

C (znaczne)

D (glebokie)

* p dla testu Kruskala Wallisa
Zrédto: badania wiasne

Poprawa, pogorszenie styszenia lub brak zmian w ocenie styszenia sa czynnikami
roznicujacymi jako$¢ zycia w catej badanej grupie dzieci niedostyszacych. Szczegdlnie
ujawniaja si¢ te roznice w grupie dzieci najstarszych powyzej 16. roku zycia. Dzieci,
u ktorych nastapila pozytywna zmiana w styszeniu, maja wyzszy poziom jakoSci zycia.
Podziat na grupy niedostuchow nie daje obrazu takich roznic. Przy interpretacji wynikow
nalezy zwroci¢ uwage na to, ze jest to subiektywna ocena rodzicow dziecka, stad wiele
odpowiedzi — ,,brak zmian”. Wyniki te wskazuja nie tylko na opisane wcze$niej pozytywne
oddziatywanie komunikacji werbalnej na odczuwana jakos$¢ zycia, lecz rowniez na wptyw na
nia postepow w styszeniu.

Z medycznego punktu widzenia istotnym czynnikiem powodzenia procesu
terapeutycznego dziecka z wada stuchu jest czas od diagnozy do rozpoczecia efektywne;j
terapii logopedycznej i rehabilitacji. Byl on kolejnym analizowanym czynnikiem
w konteks$cie oceny wptywu procesu diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnego na jakosé
zycia 1 kompensacj¢ rdznic w jako$ci zycia migdzy styszacymi i niedostyszacymi.
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W przypadku dzieci najmlodszych zalecane jest, aby dziecko zostalo zdiagnozowane
i wdrozone w proces rehabilitacji jak najszybciej (do pot roku) [293]. Czas ten wyliczono na
podstawie odpowiedzi rodzicow dzieci z wada stuchu na pytania otwarte, ktore
w opracowaniu pogrupowano. Wyniki analizy wskazuja na korelacje pomigdzy czasem,
ktory uptynal od wykrycia niedostuchu do rozpoczecia efektywnej terapii logopedycznej

i rehabilitacji. Szczegdlowe wyniki przedstawione zostaty w tabeli 55.

Tabela 55. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jakos$ci zycia a okresem od chwili wykrycia
niedostuchu do poczatku terapii logopedycznej i rehabilitacji w grupach wiekowych

Okres od chwili Wskaznik jakosci zycia
wykrycia niedostuchu
Grupy wiekowe © o0 ggggky“c;f;jpﬂ n | % | érednia | odch.std
i rehabilitacji
Do po6t roku 34 | 225 71,8 8,46
Od potrokudoroku | 32 | 21,3 12,2 9,50
Cala grupa Powyzej roku 84 | 56,2 67,2 8,85
Suma 150 | 100,0 | p=0,0202* rs=0,2593
Do pot roku 13 | 37,1 75,2 7,49
47 lat Od pot roku do roku 9 | 25,8 79,9 4.69
Powyzej roku 13 | 37,1 74,1 9,69
Suma 35 |100,0 p=0,9082 *
Do p6t roku 4 | 10,5 74,6 7,97
8-12 lat Od pot roku do roku 11 | 28,9 71,8 1,47
Powyzej roku 23 | 60,6 67,8 6,75
Suma 38 |100,0 p=0,2078 *
Do po6t roku 13 | 36,1 67,7 8,54
13-16 lat Od pot I‘O.kl?. do roku 6 | 16,7 66,2 4,38
Powyzej roku 17 | 47,2 65,5 8,76
Suma 36 | 100,0 p=0,5849 *
Do po6t roku 4 9,8 72,0 8,78
Powyzej Od po6t roku do roku 6 | 14,6 69,1 7,25
16 lat Powyzej roku 31 | 75,6 64,8 9,32
Suma 41 1100,0| p=0,0421* rs=-0,2045

* p dla korelacji rang Spearmana
Zrodto: badania wiasne

W grupie wszystkich dzieci niedostyszacych (n=150) obserwuje si¢ istotna
statystycznie zalezno$¢ pomigdzy czasem, jaki uplywa od diagnozy do rozpoczgcia
rehabilitacji a wskaznikiem jakosci zycia (p<0,05). Korelacja ta jest zaliczana do tych
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o przecigtnej sile (rs =-0,2593). Im krotszy jest okres, jaki uptywa od diagnozy do
rozpoczgcia rehabilitacji, tym lepsza jest jakos¢ zycia ankietowanych (tabela 55). W grupach
wiekowych od 4 do 16 lat nie obserwuje si¢ korelacji pomiedzy ocenianym okresem
a jakoscia zycia. Stwierdzono natomiast staba korelacje ujemna w grupie dzieci najstarszych
(rs=-0,2045) (tabela 55). Procentowo najwigcej dzieci starszych po 16. roku zycia mialo
najdtuzszy czas od diagnozy do efektywnej terapii. To z kolei $§wiadczy¢ moze o tym, Ze nie
bylty one do konca prowadzone prawidlowo w procesie diagnostyczno-leczniczo-
rehabilitacyjnym. Co wigcej dtuzszy okres wptynat negatywnie na jako$¢ zycia w tej grupie.

Analiza poszczegolnych grup niedostuchéw wskazuje na ujemna korelacje pomigdzy
wskaznikiem jakosci zycia a okresem, ktory uptynat od diagnozy do efektywnej terapii tylko
w grupie niedostuchow umiarkowanych (p<0,05, rs= - 0,3511) (tabela 56).

Tabela 56. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jakos$ci zycia a okresem od chwili wykrycia
niedostuchu do poczatku terapii logopedycznej i rehabilitacji w grupach niedostuchow

Okres od chwili Wskaznik jakosci zycia
Gy | e it
niedostuchow logopedycznej i n % srednia | odch.std
rehabilitacji
Do po6t roku 9 | 40,9 70,9 5,32
) Od pot roku do roku 7 | 318 75,1 9,35
A (lekkie) Powyzej roku 6 | 273 701 3,59
Suma 22 1100,0 p=0,9082 *
Do po6t roku 13 | 23,2 78,3 5,04
B Od pétrokudoroku | 12 | 21,4 76,3 9,06
(umiarkowane) Powyzej roku 31 554 72,5 8,28
Suma 56 |100,0 | p=0,0418* rs=0,3511
Do p6t roku 7 | 14,3 65,6 9,18
C (znaczne) Od pot roku doroku | 12 | 24,5 67,2 7,17
Powyzej roku 30 | 61,2 63,8 9,34
Suma 49 |100,0 p=0,4900*
Do po6t roku 5 | 21,7 63,8 7,23
. Od pot roku do roku 1 | 43 66,2
D (gtebokie) Powyzej roku 17 | 740 | 658 9,22
Suma 23 1100,0 p=0,9130*

* p dla korelacji rang Spearmana
Zrodto: badania wiasne

Analizujac wyniki z tabel 55 i 56 nalezy stwierdzi¢, ze jako$¢ zycia dzieci i mtodziezy

z wada stuchu zalezy od okresu, jaki uptynat od diagnozy do efektywnej terapii dziecka
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w calej badanej grupie. Zaleznos¢ ta potwierdza si¢ w grupie dzieci powyzej 16. roku zycia
oraz grupie niedostuchow B (umiarkowane). Jest to zalezno$¢ ujemna, im dtuzszy jest okres,
ktory uptywa od diagnozy do efektywnej rehabilitacji, tym nizsza jest jakos¢ zycia dzieci
1 mtodziezy.

Kolejnym badanym czynnikiem zwiazanym z procesem diagnostyczno-leczniczo-
rehabilitacyjnym jest dlugos¢ okresu diagnozowania dziecka. Rodzice dzieci starszych
w niektorych przypadkach mieli problem z odpowiedzia na to pytanie ze wzgledu na okres,
jaki uptynat od momentu zdiagnozowania dziecka, jednak starali si¢ udzieli¢ odpowiedzi,
przegladajac dokumentacje medyczna. Ankiety byly uzupetniane o t¢ dana na powtéornym
spotkaniu z rodzicem. Otrzymano nastgpujace rezultaty: ponad 15% dzieci bylo
zdiagnozowanych do 1 miesiaca, 33% do pot roku, reszta powyzej pot roku.

Zalezno$ci pomigdzy okresem diagnozowania dziecka a jako$cia zycia mierzono
testem korelacji rang Spearmana. Stwierdzono, ze istnieje statystycznie istotny zwigzek
pomigdzy tymi zmiennym w calej grupie badanej (p<0,05, rs=-0,2965). Dzieci dtuzej

diagnozowane wykazuja nizsza jako$¢ zycia (tabela 57 i rycina 5).
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Rycina 5. Czas diagnostyki dziecka z wada stuchu w latach w relacji do wskaznika
jakosci zycia

Zrodto: badania wlasne
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Tabela 57. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jako$ci zycia a okresem trwania diagnostyki

w grupach wiekowych

C_;rupy Okres trwania diagnostyki Wskaznik jak(_)éCi zycia
wiekowe n | % | érednia | odch.std
Do 1 miesiaca 23 | 154 70,2 9,44
Od 1 miesiaca do pot roku | 50 | 33,3 72,4 8,86
Cata grupa Powyzej pot roku 77 | 51,3 67,1 9,26
Suma 150 1000 PPN
Do 1 miesiaca 9 | 25,7 79,2 6,25
A7 ot Od 1 miesiaca do pét roku | 15 | 42,9 71,0 9,828
Powyzej pot roku 11 | 314 80,4 8,79
Suma 35 1100,0 p=0,5980*
Do 1 miesiaca 6 | 15,8 65,1 7,07
8-12 lat Od 1 miesiaca do pét roku | 11 | 28,9 76,3 10,11
Powyzej pot roku 21 | 55,3 67,7 7,04
Suma 38 1100,0 p=0,4574*
Do 1 miesiaca 4 11111 65,1 10,79
Od 1 miesiaca do pot roku | 20 | 55,56 67,3 7,26
13-16 lat -
Powyzej pot roku 12 33,33 66,0 8,06
Suma 36 | 100,0 p=0,7699*
Do 1 miesiaca 4 9,8 67,5 6,37
Powyzej Od 1 miesiaca do pét roku | 4 9,8 69,6 7,32
16 lat Powyzej p6t roku 33 1804 | 653 9,10
Suma 41 |100,0 p=0,2693*

*p dla korelacji rang Spearmana
Zrodlo: badania wlasne

Zaleznos$ci pomigdzy okresem diagnozowania dziecka a jako$cia Zycia nie sg istotne

statystycznie w grupach wiekowych (tabela 57). Analiza w grupach niedostuchéw pozwala na

zauwazenie, ze wystepuje zwiazek pomiedzy czasem diagnozowania dziecka a jakos$cia zycia

w grupie niedostuchow znacznych (dzieci
i niestyszacych) (p<0,05, rs=-0,3381) (tabela 58).

Zyjace na granicy

Swiata

styszacych
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Tabela 58. Zalezno$¢ pomiedzy wskaznikiem jakosSci zycia a okresem trwania diagnostyki
w grupach niedostuchéw

Grupy L . Wskaznik jakosci zycia
) . Okres trwania diagnostyki -
niedostuchow n % $rednia | odch.std
Do 1 miesiaca 4 | 18,2 71,6 10,13
. Od 1 miesiaca do pét roku | 11 | 50,0 70,5 4,84
A (lekkie) -
Powyzej pot roku 7 | 31,8 14,7 7,92
Suma 22 |100,0 p=0,5687*
Do 1 miesiaca 4 7,1 77,6 7,21
B Od 1 miesiaca do pét roku | 23 | 41,1 75,9 9,18
(umiarkowane) Powyzej pot roku 29 | 51,8 73,3 7,90
Suma 56 |100,0 p=0,2568*
Do 1 miesiaca 13 | 26,5 68,7 10,38
Od 1 miesiaca do potroku | 11 | 22,4 64,5 7,22
C (znaczne) -
Powyzej pot roku 25 | 511 63,5 9,17
Suma 49 1100,0 | p=0,0398* rs=-0,3381
Do 1 miesiaca 2 8,7 62,9 8,21
) Od 1 miesiaca do pétroku | 5 | 21,7 64,8 10,23
D (gtebokie) —
Powyzej pot roku 16 | 69,6 66,2 9,79
Suma 23 [100,0 p=0,9431*

* p dla korelacji rang Spearmana
Zrodto: badania wlasne

Analizujac wyniki z tabel 57 1 58 1 ryciny 5 mozna stwierdzi¢, ze istnieje zalezno$é
pomigdzy czasem diagnozowania dzieCka a jego jakoscia zycia. Te dluzej diagnozowane
wykazuja nizsza jakos$¢ zycia. Zalezno$¢€ jest istotna statystycznie w catej badanej grupie oraz

w grupie niedostuchéw C (znacznych).

Kolejnym czynnikiem, zwigzanym z rehabilitacja, branym pod uwage w ocenie
zwiazkOw pomigdzy jakoscia zycia a jakosScia opieki medycznej nad dzieckiem z wada
stuchu, jest okres calkowitej terapii logopedycznej lub rehabilitacji dziecka. Okresy terapii

logopedycznej/rehabilitacji ustalono na podstawie odpowiedzi rodzicow dzieci (tabela 59).
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Tabela 59. Zalezno$¢ pomiedzy wskaznikiem jakosci zycia a czasem terapii logopedycznej
I rehabilitacji w grupach wiekowych

Grupy Czas terapii Wskaznik jako$ci zycia
; logopedycznej . i
wiekowe i rehabilitaci n | % | érednia | odch.std
Do 1 roku 14 | 9.3 70,5 6,59
2 do 3 lat 22 | 147 | 745 8,69
Cata grupa 4 do 9 lat 52 | 34,7 69,8 9,41
Powyzej 9 lat 62 413 | 641 10,21
Suma 150 | 100,0 | p=0,00001* rs=0,3564
Do 1 roku 8 | 229 | 723 7,32
2 do 3 lat 16 | 457 | 771 7,36
4-7 lat 4 do 9 lat 11 314 | 756 5,95
Powyzej 9 lat 0 0 - -
Suma 35 1100,0 p=0,5148*
Do 1 roku 5 | 13,2 68,7 5,44
2 do 3 lat 6 | 158 | 67,6 8,76
8-12 lat 4 do 9 lat 23 | 605 | 71,0 8,91
Powyzej 9 lat 4 | 105 67,7 10,22
Suma 38 |100,0 p=0,7069*
Do 1 roku 1 2,8 65,0 -
2 do 3 lat 0 00 - -
13-16 lat 4 do 9 lat 14 | 38,9 @ 64,9 10,67
Powyzej 9 lat 21 | 58,3 | 634 10,12
Suma 36 |100,0 p=0,3681*
Do 1 roku 0 0,0 - -
. 2 do 3 lat 0 | 00 - -
P‘igfath 4.do 9 lat 4 | 98 | 638 4,28
Powyzej 9 lat 37 1 90,2 64,0 9,81
Suma 41 | 100,0 p=0,9313*

* p dla korelacji rang Spearmana
Zrodto: badania wlasne

Rezultaty analizy wykazaly zalezno$¢ istotna statystycznie wystgpujaca w calej
badanej grupie pomigdzy czasem terapii logopedycznej/rehabilitacji a jakoscia zycia dzieci
i mlodziezy z niedostuchem. Korelacja ta jest o przecigtnej sile (rs= - 0,3564, p<0,05) (tabela
59). Na prawidlowa interpretacj¢ wyniku pozwala analiza wykresu (rycina 6). Jakos$¢ zycia
dzieci 1 mtodziezy z wada stuchu rosnie co prawda proporcjonalnie do dlugosci terapii
logopedycznej i rehabilitacji, lecz tylko do momentu 3. roku tego okresu, potem zaczyna

spadac, co daje tacznie w analizie zalezno$¢ odwrotnie proporcjonalna (rycina 6).
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Rycina 6. Zaleznos$¢ pomigdzy okresem terapii logopedycznej i rehabilitacji
a jakoS$cia zycia dzieci i mlodziezy z wada stuchu w catej grupie badanych osob.

Zrodto: badania wlasne

Zaleznos¢ jakosci zycia od czasu terapii logopedycznej/rehabilitacji ujawnia si¢
w grupach niedostuchow najgtebszych C (znacznych) i D (glebokich) (p<0,05, odpowiednio
rs=-0,4463 dla niedostuchow z grupy C i rs=-0,4137 dla niedostuchow z grupy D). Zaleznosci
te naleza do dos¢ silnych (tabela 60) .

Analizujac wyniki z tabel 59, 60 i ryciny 6 mozna stwierdzi¢, ze jako$¢ zycia dzieci
1 mlodziezy z wada stuchu zalezy od catkowitego czasu terapii logopedycznej i1 rehabilitacji,
lecz nie jest to prosta zalezno$¢ liniowa. Jakos¢ zycia dzieci wzrasta do momentu trzeciego
roku rehabilitacji, potem zaczyna powoli spada¢. Zalezno$¢ pomigdzy catkowitym czasem
terapii logopedycznej 1 rehabilitacji ujawnia si¢ w calej badanej grupie oraz w grupach

niedostuchow najcigzszych.
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Tabela 60. Zaleznos¢ pomigdzy wskaznikiem jako$ci zycia a czasem terapii logopedycznej
I rehabilitacji w grupach niedostuchéw

Grupy Ioc;é?)sefj(e; SErI]IeJ Wskaznik jakoSci zycia
niedostuchow i rehabilitacji n | % | $rednia odch.std
Do 1 roku 5 | 22,7 70,4 5,23
2 do 3 lat 5 227 | 712 7,06
A (lekkie) 4 do 9 lat 8 | 364 | 709 3,83
Powyzej 9 lat 4 | 18,2 62,6 9,14
Suma 22 |100,0 p=0,1668*
Do 1 roku 51| 89 68,6 7,90
2 do 3 lat 12 | 21,4 @ 745 7,02
(umiarEowane) 4 do 9 lat 22 1393 | 719 11,19
Powyzej 9 lat 17 | 30,4 69,6 10,41
Suma 56 |100,0 p=0,5385*
Do 1 roku 4 8,2 72,9 7,41
2 do 3 lat 6 | 122 | 733 12,82
C (znaczne) 4 do 9 lat 15 | 306 | 67,1 8,98
Powyzej 9 lat 24 | 49,0 | 61,9 9,97
Suma 49 1100,0| p=0,0013* rs=-0,4463
Do 1 roku 0 0,0 - -
2 do 3 lat 0 00 - -
D (glebokie) 4 do 9 lat 6 | 26,1 | 68,6 8,56
Powyzej 9 lat 17 | 739 | 615 9,58
Suma 23 100,0 p=0,0461* rs=0,4137

*p dla korelacji rang Spearmana
Zrodlo: badania wlasne

Tendencj¢ t¢ mozna wytlumaczy¢ na kilka sposobow. Z czasem brak
obserwowanego znaczacego przyrostu jakosci zycia powoduje odwrocenie tendencji
1 deprecjacj¢ wartosci wzrostu jakosci zycia nabytej w poczatkowym okresie rehabilitacji.
Mozna tez domniemywac, ze splaszcza si¢ krzywa jakosci zycia w przypadku, gdy nie ma
oczekiwanych postgpdéw zwiazanych z rehabilitacja, a czynniki spoteczne wraz z dorastaniem
dziecka zaczynaja nabiera¢ coraz wigkszej wagi.

Konieczne jest zatem przy organizacji procesu rehabilitacji zwrocenie uwagi na te

zaleznosci ujawniajace si¢ w catej badanej grupie.

Kolejnym czynnikiem poddanym analizie byta intensywno$¢ terapii logopedyczne;j

1 rehabilitacji. Ankietowanym rodzicom zadano pytania o intensywno$¢ terapii logopedycznej
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i rehabilitacji, z ktorej korzysta ich dziecko. Wzigto pod uwagg takie czynniki, jak: czgstotliwosé
rehabilitacji oraz czas noszenia protez stuchowych.

Wisrod ankietowanych dzieci najwiecej, bo 56% uczeszcza na rehabilitacje 3 do 4 razy
w miesiacu. Tendencja ta potwierdza si¢ w podziale na grupy wiekowe (tabela 61).

Zalezno$¢ pomigdzy czgstotliwoscia terapii logopedycznej/rehabilitacji mierzono
wspotczynnikiem korelacji rang Spearmana. Stwierdzono, ze istnieje zwiazek pomigdzy
czestotliwoscia terapii logopedycznej/rehabilitacji w calej grupie badanej oraz w grupie
wiekowej 4-7 lat, a takze powyzej 16. roku zycia (p<0,05) (tabela 61). Im czestsza

rehabilitacja, tym lepsza jako$¢ zycia wykazuja ankietowani.

Tabela 61. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jakosci zycia a czgstotliwoscia rehabilitacji
w grupach wiekowych

Grupy | Czestotliwos¢ terapii logopedyczne;j/ Wskaznik jakosci zycia
wiekowe rehabilitacji n % | érednia | odch.std
2 razy w miesiacu lub rzadziej (rzadka) | 30 | 20,0 64,4 9,40
Cala 3 lub 4 razy w miesiacu (normalna) 84 | 56,0 68,8 9,81
grupa | 2 razy w tygodniu lub czesciej (czesta) | 36 | 24,0 | 70,0 10,73
Suma 150 | 100,0 | p=0,0300* rs=0,1772
2 razy w miesiacu lub rzadziej (rzadka) | 5 | 14,2 71,5 8,16
47 lat 3 lub 4 razy w miesiacu (normalna) 22 | 62,9 75,5 7,15
2 razy w tygodniu lub czesciej (czesta) | 8 | 22,9 78,0 5,27
Suma 35 | 100,0 | p=0,0469* rs=0,2850
2 razy w miesiacu lub rzadziej (rzadka) | 9 | 23,7 68,1 8,37
8-12 lat 3 lub 4 razy w miesiacu (normalna) 22 | 57,9 70,1 8,26
2 razy w tygodniu lub czgsciej (czgsta) | 7 | 18,4 71,5 13,43
Suma 38 100,0 p=0,6031*
2 razy w miesiacu lub rzadziej (rzadka) | 7 | 19,4 63,2 7,36
13-16 lat 3 lub 4 razy w miesiacu (normalna) 16 | 44,4 61,8 9,09
2 razy w tygodniu lub czesciej (czesta) | 13 | 36,2 67,3 12,09
Suma 36 | 100,0 p=0,1937*
2 razy w miesiacu lub rzadziej (rzadka) | 9 | 22,0 | 57,7 8,86
Powyzej 3 lub 4 razy w miesiacu (normalna) 24 | 58,5 66,0 9,88
16 lat | 2 razy w tygodniu lub czeéciej (czesta) | 8 | 19,5 65,1 5,12
Suma 41 |100,0 | p=0,0477* rs=0,2881

* p dla korelacji rang Spearmana
Zrédto: badania wlasne

W grupach niedostuchow nie stwierdzono statystycznie istotnych zalezno$ci poza

grupa niedostuchoéw znacznych (p<0,05, rs=0,2620 ) (tabela 62).
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Tabela 62. Zalezno$¢ pomiedzy wskaznikiem jakos$ci zycia a czestotliwoScia rehabilitacji
w grupach niedostuchéw

Czgstotliwos¢ terapii Wskaznik jakosci zycia
ni dG“;m;l, logopedycznej/ o credni deh.std
cdostuchow rehabllltacjl n 0 sredania odch.st
2 razy w miesiacu lub
rzadziej (rzadka) S | 227 653 11
3 lub 4 razy w
A (lekkie) miesigcu (normalna) 131591 16 6,36
Zrazywtygodniulub || g5 | 746 4,28
czesciej (czgsta)
Suma 22 [100,0 p=0,1330*
2y EEL N | e | e | gae 9,64
rzadziej (rzadka)
B Blubdrazyw o9 | 5h0 | 727 8,64
(umiarkowane) miesigcu (normalna)
2razywitygodniulub | 4o | 354 | 759 11,51
czegsciej (czgsta)
Suma 56 [100,0 p=0,2640*
2 razy wmiesiaculub | )1 596 | g9 g 10,08
rzadziej (rzadka)
Blubdrazyw o) g0 | 666 9,46
C (znaczne) miesigcu (normalna)
Zrazywitygodniu lub | 41 | o o | g9 11,72
czesciej (czgsta)
Suma 49 1100,0 | p=0,0490* rs=0,2620
2 razy w miesiacu lub o | 0o i i
rzadziej (rzadka) '
3 lub 4 razy w
D (glebokie) | miesiacu (normalna) 191 825 63,4 10,67
el R VN T -t 7,73
czesciej (czgsta)
Suma 23 [100,0 p=0,7534*

*p dla korelacji rang Spearmana
Zrodto: badania wlasne

Analizujac wyniki z tabel 61 i 62 mozna stwierdzi¢, Ze istnieje zalezno$¢ istotna
statystycznie pomigdzy czgstotliwoscia rehabilitacji a jakoscia zycia dzieci i mtodziezy
z niedostuchem. Zalezno$¢ ta widoczna jest w catej grupie 4-18 lat, dzieci najmlodszych 4-7
lat, najstarszych powyzej 16 lat oraz w grupie niedostuchéw znacznych. Im czgstsza jest

rehabilitacja lub terapia logopedyczna dzieci, tym lepsza jest ich jako$¢ zycia.
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Istotny czynnik wspomagajacy proces terapii logopedycznej i rehabilitacji to uzywanie

protez stuchowych, zwlaszcza przez dzieci mtodsze, ktorych mowa jest w trakcie

intensywnego rozwoju [9].

W badanej grupie 66% dzieci uzywa protez stuchowych powyzej 8 godzin dziennie,

pozostali mniejsza ilos¢ czasu (tabela 63). W analizie catej grupy zaleznos¢ pomigdzy

dlugo$cia dziennego czasu uzywania protez stuchowych a jako$cia zycia nie jest widoczna

(p>0,05; test r-Spearmana).

Tabela 63. Zalezno$¢ pomiedzy wskaznikiem jako$ci zycia a dziennym czasem uzywania
protez shuchowych w grupach wiekowych

Grupy PZienny Czas Wskaznik jakosci zycia
wiekowe uzywania protez n % $rednia odch.std
stuchowych
Powyzej 8 godzin 99 | 66,0 67,6 11,05
Cala grupa Od 1 do 7 godzin 17 | 11,3 70,3 6,70
Mniej niz 1 godzing 34 | 22,7 68,9 8,78
Suma 150 | 100,0 p=0,4431*
Powyzej 8 godzin 20 | 571 77,8 6,71
4.7 |at Od 1 do 7 godzin 0 00 - -
Mniej niz 1 godzing 15 | 42,9 72,5 6,39
Suma 35 |100,0 | p=0,0228* rs=-0,3840
Powyzej 8 godzin 24 | 63,2 68,5 9,58
8-12 lat Od 1 do 7 godzin 7 184 70,3 7,47
Mniej niz 1 godzing 7 | 18,4 73,9 9,31
Suma 38 1100,0 p=0,1769*
Powyzej 8 godzin 27 | 75,0 63,3 10,98
Od 1 do 7 godzin 5 | 139 69,0 5,08
13-16 lat . X
Mniej niz 1 godzing 4 | 11,1 63,3 7,51
Suma 36 |100,0 p=0,6023*
Powyzej 8 godzin 28 | 68,3 63,7 10,27
Powyzej Od 1 do 7 godzin 5 | 12,2 71,4 4,11
16 lat Mniej niz 1 godzine 8 | 195 60,6 5,82
Suma 41 |100,0 p=0,9511*

* p dla korelacji rang Spearmana
Zrddlo: badania wlasne

Jednak w grupie dzieci miodszych 4-7 lat zauwazalna jest istotna statystycznie

zalezno$¢ pomigdzy dlugoscia uzywania protez stuchowych w ciagu dnia a jako$cia zycia.

Im dluzszy jest ten czas, tym wyzsza jest jako$¢ zycia ankietowanych dzieci (p<0,05,
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rs=-0,3840). Analiza procentowa odpowiedzi wskazuje na to, ze najwigcej dzieci najkrocej
uzywajacych protez stuchowych w ciagu dnia jest wlasnie w grupie dzieci najmlodszych,
czyli tej, gdzie czynnik ten przektada si¢ na odczuwana jakos¢ zycia. Nalezy zatem zachecac
dzieci najmtodsze do uzywania protez stuchowych.

W grupach dzieci starszych brak podobnej korelacji $wiadczy¢ moze o silniejszym
wplywie noszenia protez stuchowych w pierwszych latach zycia na wzrost wskaznika jakosci
zycia niz na pdzniejszym etapie rozwoju dziecka.

We wszystkich grupach niedostuchow zaleznos¢ pomigdzy wskaznikiem jako$ci zycia
a dziennym czasem uzywania protez stuchowych rowniez nie jest istotna statystycznie

(p>0, 05) (tabela 64).

Tabela 64. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jako$ci zycia a dziennym czasem uzywania
protez stuchowych w grupach niedostuchow

Grupy uzDZiZ?S;/ crzsltse ) Wskaznik jakosci zycia
niedostuchow zlvljchowr})/ch n % | $rednia | odch.std
Powyzej 8 godzin 4 1182 | 735 4,10
A (lekkie) O(_j l d‘c? 7 godzi'n 4 | 18,2 71,5 4,59
Mniej niz 1 godzing 14 | 63,6 69,7 8,86
Suma 22 1100,0 p=0,2942*
Powyzej 8 godzin 37 | 66,1 71,4 10,82
B Od 1 do 7 godzin 7 1125 71,5 5,20
(umiarkowane) | Mniej niz 1 godzing | 12 | 21,4 | 71,7 9,46
Suma 56 |100,0 p=0,8947*

Powyzej 8 godzin 41 | 83,6 65,4 11,21

Od 1 do 7 godzin 4 | 82 69,7 8,43

Mniej niz 1 godzing 4 8,2 66,4 6,79
Suma 49 1100,0 p=0,5360*

Powyzej 8 godzin 17 | 73,9 63,9 10,96

Od 1 do 7 godzin 2 | 87 64,6 3,19

Mniej niz 1 godzing 4 | 17,4 60,3 5,41
Suma 23 1100,0 p=0,5723*

* p dla korelacji rang Spearmana
Zrodto: badania wlasne

C (znaczne)

D (glebokie)

Z tabel 63 1 64 wynika, ze jakos¢ zycia dzieci i mtodziezy z wada stuchu nie zalezy od
dziennego czasu uzywania przez nie protez stuchowych w catej badanej grupie ani w grupach
dzieci starszych oraz z podzialem na grupy niedostuchéw, jednak w grupie dzieci

najmtodszych 4-7 lat wystepuje taka zalezno$¢. Im dluzszy jest ten czas, tym wyzsza jest
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jakos¢ zycia ankietowanych dzieci. Wyniki takie moga $wiadczy¢ o silniejszym wplywie
noszenia protez stuchowych w pierwszych latach zycia na wzrost wskaznika jako$ci zycia niz
na pdzniejszym etapie rozwoju dziecka.

Przeglad wynikow (tabele 53-64) zwiazanych z procesem diagnostyczno-leczniczo-
rehabilitacyjnym w konteksScie jakosci zycia mozna podsumowaé nastgpujaco: poprawa,
pogorszenie styszenia lub brak zmian w ocenie styszenia sa czynnikami réznicujacymi jakos¢
zycia w catej badanej grupie. SzczegoOlnie ujawniaja si¢ te rdznice w grupie dzieci
najstarszych powyzej 16. roku zycia. Jako$¢ zycia dzieci i mtodziezy z wada stuchu zalezy
réwniez od szybkos$ci interwencji medycznej: okresu jaki uptynal od diagnozy do efektywne;j
terapii oraz od dtugosci czasu diagnozowania dziecka. Zalezno$¢ pierwsza wystepuje w catej
badanej grupie, potwierdza si¢ w grupie dzieci powyzej 16. roku zycia oraz grupie
niedostuchow B (umiarkowanych). Istnieje rowniez zalezno$¢ pomigdzy czasem
diagnozowania dziecka a jego jakoscia zycia: dzieci dluzej diagnozowane wykazuja nizsza
jako$¢ zycia. Zalezno$¢ ta ujawnia si¢ w catej badanej grupie oraz w grupie niedostuchow C
(znacznych). Okresem granicznym jest pot roku. Ciekawym spostrzezeniem jest, ze jako$¢
zycia dzieci zalezy od catkowitego czasu terapii logopedycznej i rehabilitacji, lecz nie jest to
prosta zalezno$¢ liniowa. Jako$¢ zycia dzieci wzrasta do momentu trzeciego roku
rehabilitacji, potem zaczyna male¢. Zalezno$¢ pomigdzy catkowitym czasem terapii
logopedycznej 1 rehabilitacji ujawnia si¢ w calej badanej grupie oraz w grupach niedostuchow
najcigzszych C (znacznych) i D (glebokich). Istotnym czynnikiem wptywajacym na jako$¢
zycia jest tez intensywno$¢ rehabilitacji. Im czgstsza jest rehabilitacja lub terapia
logopedyczna dzieci tym lepsza ich jako$¢ zycia. Potwierdzaja to wyniki w catej badanej
grupie, grupie dzieci najmtodszych, najstarszych oraz grupie niedostuchow C (znacznych).
W grupie dzieci najmitodszych 4-7 lat wystgpuje ponadto zalezno$¢ jakosci zycia od
dziennego czasu uzywania przez nie protez shuchowych.

Analiza powyzsza pozwala na ogélne stwierdzenie, Ze wczesna interwencja oraz
wysoka intensywnos$¢ 1 czas rehabilitacji podwyzszaja jakos¢ zycia dzieci 1 miodziezy
Z niedostuchem. Istotnym zauwazalnym faktem jest jednak, ze jako$¢ zycia dzieci wzrasta do
momentu trzeciego roku rehabilitacji, potem zaczyna male¢. Nalezy zwroci¢ na to uwagg przy
organizacji procesu rehabilitacji.

Realizujac cel utylitarny, rola koordynatora byloby dopilnowanie skrocenia
diagnostyki, przy jednoczesnym zachowaniu jej efektow i wysokiej jakos$ci, organizacja
dziatan w zakresie skrocenia okresu od diagnozy do efektywnej terapii, zwrocenie uwagi na

dostosowanie rehabilitacji do potrzeb dzieci 1 mlodziezy, zwlaszcza po trzecim roku jej

143



trwania, monitorowanie zapotrzebowania na czgstotliwos¢ rehabilitacji, zachgcanie dzieci

najmtodszych do noszenia protez stuchowych.
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DYSKUSJA

Celem gltownym pracy bylo rozpoznanie i ocena, jakie czynniki determinuja jako$¢
zycia dzieci i mlodziezy z wada stuchu w wieku 4-18 lat. Celem utylitarnym projektowanie
jej polepszenia.

Dokonano analizy jakosci zycia zaleznej od stanu zdrowia dzieci 1 mtodziezy z wada
stuchu. Subiektywna oceng jako$ci zycia dzieci i mlodziezy analizowano na podstawie
wynikow testow standaryzowanych, poroéwnujac z grupa kontrolna dzieci styszacych.
Wywiady bezposrednie w obu grupach przeprowadzono zaréwno z dzie¢mi, jak i z rodzicami.
Dzieci z grupy badanej posiadaty reprezentacj¢ wszystkich rodzajow ubytkéw shuchu pod
katem ilosciowym. Niedostuch lekki miato 14,7% badanych dzieci, niedostuch umiarkowany
37,3%, znaczny 32,7% a gleboki 15,3%. Wigkszo$¢ analiz przeprowadzono w czterech
grupach wiekowych 1 czterech grupach niedostuchoéw. Tak szerokie ujgcie zagadnienia
implikowato konieczno$¢ analizowania wielu roznych aspektéw. Zalozeniem pracy bylo
zdiagnozowanie, jakie czynniki determinuja jako$¢ zycia w badanej grupie. Wyloniono
i skategoryzowano najistotniejsze grupy czynnikow, ktore w pracy przedstawiono jako
demograficzne, spoteczne, systemowe i zwiazane z procesem diagnostyczno-leczniczo-
rehabilitacyjnym. Analiz¢ wzbogacono o oceng¢ wplywu wybranych cech predysponujacych
do swobodnego petnienia rol spotecznych. Cato§¢ wywodow czesci badawczej pozwolita na
implikacje utylitarne owocujace wskazéwkami dla praktyki opieki nad dzie¢mi 1 mtodzieza
niedostyszacymi. Material badawczy poddano dyskusji z doniesieniami literatury $wiatowej
w odniesieniu do uzyskanych wynikow badan. Uzyskano odpowiedzi na postawione pytania
badawcze oraz zweryfikowano hipotezy. Zatozono, ze:

- H. 1. Zaburzenia stuchu powoduja obnizenie jakosci zycia. Im silniejsze sa zaburzenia
stuchu, tym bardziej obnizaja one jako$¢ zycia.

- H. 2. Wybrane czynniki demograficzne rdznicuja jako$¢ zycia dzieci i mtodziezy zarowno
niedostyszacych, jak 1 styszacych, tworzac specyficzny profil demograficzny (ktéry moze by¢
pomocny w planowaniu dzialan celowych, korygujacych niedostuch). Do czynnikow tych
zaliczono: wiek, pte¢, struktureg rodziny, ilo$¢ posiadanego rodzenstwa.

- H. 3. Istnieja specyficzne uwarunkowania spoleczne (zwiazane ze $rodowiskiem zycia)
1 systemowe (zwiazane ze spoleczna siecia pomocowa panstwa), ktore determinuja poziom
jakosci zycia dzieci 1 mtodziezy z wada stuchu.

- H. 4. Istnieja zalezno$ci migdzy wybranymi cechami predysponujacymi do pelnienia rél
spotecznych a jako$cia zycia dzieci 1 mlodziezy (im wyzszy jest poziom tych cech, tym

WwyzZszy jest poziom jakosci zycia).
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-H. 5. W procesie diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnym wczesna interwencja,
odpowiednio dobrana wysoka intensywnos$¢ i czas rehabilitacji podwyzszaja jakos$¢ zycia
dzieci 1 milodziezy niedostyszacych, kompensujac réznice pomigdzy nimi a dzieé¢mi
1 mtodzieza styszacymi.

Przy weryfikacji hipotezy pierwszej analizowano wplyw niedostuchu na jako$¢ zycia
oraz poro6wnano ja w grupach badanej i kontrolnej.

Chcac oceni¢ jakos¢ zycia w grupie dzieci 1 mtodziezy niedostyszacych 1 styszacych
oraz wplyw glgbokosci niedostuchu na jakos¢ zycia dzieci i mtodziezy podjeto nastepujace
dziatania.

Oceng czynnikéw determinujacych jakos$¢ zycia poprzedzono diagnoza poziomu
jako$ci zycia w grupie badanej i1 grupie kontrolnej. Pozwolito to na weryfikacje¢ hipotezy
pierwszej mowiacej o negatywnym wplywie zaburzen stuchu i ich sily (glebokosci
niedostuchu) na jako$¢ zycia. Stwierdzono, ze w badanych grupach nie istnieja statystyczne
roéznice dotyczace wskaznika jakosci zycia w odpowiedziach dzieci i ich rodzicow (tabela 10).

Na podstawie wynikow badan stwierdzono, ze jakos¢ zycia dzieci z wada stuchu jest
nizsza niz jako$¢ zycia dzieci z grupy kontrolnej zaréwno w odpowiedziach dzieci, jak
i rodzicow (tabela 11). Tendencja do uzyskiwania nizszej jakosci zycia przez dzieci
i mlodziez z wada stuchu jest opisywana w literaturze $wiatowej [133], przy czym podobne
relacje wynikow opisali w swoich badaniach Rajendran et al. [128], Umansky et al. [129],
Petrou et al. [127], Borton et al. [35], Gilman et al. [136], Wake et al.(odpowiedzi rodzicow)
[134], Fellinger et al.(odpowiedzi dzieci) [181], Loy et al. [130] oraz Huber [131]. Perez-
Mora nie uzyskala znaczacych statystycznie rdznic pomigdzy jakoscia zycia dzieci
1 mlodziezy z wada stuchu i tych dobrze styszacych, podkreslajac jednoczesnie, Ze jest to
wynik minimum rocznego uzywania protez stuchowych [294]. Porownywali rowniez jako$¢
zycia dzieci i mtodziezy z wada stuchu Hintermair et al. [133], Loy et al. [130], uzyskujac
podobne wskazniki jakosci zycia w grupie badanej i kontrolnej. Fellinger et al. [181] i Borton
et al. [35] rowniez otrzymali porownywalne wyniki — pierwszy autor w odpowiedziach
rodzicow, drugi w odpowiedziach dzieci w wieku 6-16 lat.

Dalsza analiza wynikow badan wilasnych pozwolita na stwierdzenie, ze dzieci
z niedostuchem w wieku 8-12 lat (odpowiedzi dzieci) i 13-16 lat (odpowiedzi dzieci
1 rodzicdw) roznia si¢ w jakosci zycia od grupy kontrolnej. Wykazuja one nizszy wskaznik
jakosci zycia niz ich styszacy rowiesnicy (tabela 11). Do podobnych wnioskow badajac grupe
wieckowa 8-12 lat doszli Huber [131], Umansky et al. [129] i Rajendran et al. [128].

Porownywalng jako$¢ zycia w swoich badaniach uzyskata Loy et al. [130]. Analiza wynikoéw
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badan dzieci w wieku 13-16 lat z wada stuchu w konteks$cie grupy kontrolnej dokonana
przez Loy et al. wskazuje na nizsza jakos$¢ zycia tej grupy w stosunku do grupy kontrolnej [130].
Z kolei Huber et al. [131] otrzymata w tym zakresie wiekowym wyniki poréwnywalne
z grupa kontrolna (jednak badata tylko dziewczgta i na mato licznej probie). Uzyskane wyniki
badan wlasnych stanowia przyczynek do wnikliwej analizy zachowan dzieci niedostyszacych
z tych grup wiekowych i dostosowanie do nich odpowiednich programow opieki.

Mtodziez z grupy najstarszej powyzej 16. roku zycia posiadajaca niedostuch ma
poréwnywalna jako$¢ zycia z milodzieza dobrze styszaca (tabela 11). Wiek ten to czas
kryzysu zwiazanego z dorastaniem [295] i wyborem drogi zyciowej. Przezywa go zar6wno
mlodziez niedostyszaca, jak 1 styszaca. Wyniki badan wlasnych wskazuja na to,
ze w kontek$cie ogoélnego poziomu jakoSci zycia obie grupy uzyskuja w tym wieku
porownywalne wyniki. Badania Leigh et al. sugeruja, ze starsza mtodziez uzywajaca
implantow ma podobny wskaznik satysfakcji z zycia do tej, ktora ich nie uzywa [296].
Z kolei Gilman et al. badali jako$¢ zycia dzieci i mtodziezy szkolnej w wieku 8-18 lat
1 uzyskali zbiorcze wyniki jakosci zycia nizsze niz grupa kontrolna, niestety autorzy ci nie
dokonali podziatu szczegotowego grup wickowych [136].

Analiza wynikéw badan wilasnych w grupach wiekowych wskazuje na brak roznic
w jako$ci zycia pomigdzy grupa badana a kontrolna (w odpowiedziach dzieci i rodzicow)
w grupie powyzej 16. roku zycia, ale rowniez w przedziatach wickowych 4-7 lat, a takze
tylko w odpowiedziach rodzicow dzieci 8-12 lat (tabela 11). W najmtodszej grupie wiekowej
nie ma statystycznie istotnych réznic pomigdzy wskaznikiem jakosci zycia dzieci z wada
stuchu 1 tych bez wad stuchu zaro6wno w odpowiedziach dzieci, jak i rodzicow. Wnikliwa
analiza wynikow wskazuje nawet na lepsza oceng jako$ci zycia dzieci najmiodszych
dokonana przez rodzicow dzieci z wada shuchu, niz tych dobrze styszacych. Oznacza to,
ze jakos¢ zycia dzieci mtodszych, u ktorych wystgpuje niedostuch jest porownywalna z jakoscia
zycia dzieci w petlni zdrowych (tabela 11). Podobne wnioski mozna znalezé w badaniach
Warner-Czyz [126] przeprowadzanych na identycznej wiekowo grupie respondentow.

Brak réznic w podgrupie najmlodszej wiekowo pomigdzy grupami badana
a kontrolng wynikaé¢ moze z faktu, ze wszystkie dzieci z badanej na potrzeby niniejszej pracy
najmlodszej grupy wiekowej byly w pelni objgte powszechnym skryningiem stuchowym.
Idea tego przedsigwzigcia jest diagnostyka 1 prewencja. Od momentu zauwazenia
koniecznosci wprowadzenia programu powszechnego badania przesiewowego stuchu
u noworodkow wraz z dzialaniami organizacyjnymi i finansowymi réwnolegle odbywaty si¢

tez dziatania informacyjne. Do spoteczenstwa dzigki inicjatywie Srodowiska lekarskiego
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i Wielkiej Orkiestry Swiatecznej Pomocy dotart wyrazny komunikat dotyczacy istnienia
problemu niedostuchéw u dzieci, w tym dzieci najmtodszych. Nie mozna zatem nie doceni¢
wagi tego programu i dalszych jego konsekwencji w postaci kompleksowej opieki nad
dzietmi z wykrytymi od urodzenia wadami shluchu na trzech istotnych poziomach
referencyjnych. Znaczenie wprowadzenia skryningu stuchowego i jego wptyw na jako$¢ zycia
zauwazaja tez Wake et al., ktorzy przeprowadzali badania na dzieciach australijskich
z niedostuchem wrodzonym [122], a takze Lemaji¢-Komazec et al. [297], Morton et al. [197]
Iinni.

Zmienna roéznicujaca jako$¢ zycia dzieci i mlodziezy z wada stuchu w badaniach
przeprowadzonych na potrzeby niniejszej pracy jest gleboko$¢ niedostuchu (tabela 12). Przy
czym wyraznie zalezno$¢ ta widoczna jest przy pordwnaniu niedostuchéw lekkich
i umiarkowanych ze znacznymi i glebokimi (rycina 1, tabela 12, test U Manna Withney’a).
Wuyniki wskazujace na zaleznos$¢ jakosci zycia dzieci od glgbokosci niedostuchu uzyskuja
Umansky et al. [197], przy czym badali oni tylko zréznicowanie jakos$ci zycia pomigdzy
jednostronnymi lekkimi i dwustronnymi niedostuchami oraz s$rednimi do glebokich
niedostuchami dwustronnymi. Zalezno$¢ malejaca pomigdzy ubytkami sluchu a jakos$cia
zycia notuje z Kkolei Petrou et al. [127]. Badania Hintermair przeprowadzane wsrod dzieci
uczeszezajacych do szko6t masowych, gdzie prawie 60% badanych stanowily dzieci
z niedostuchem do 70 dB 1 postugujacych si¢ jezykiem moéwionym w 99,5% , §wiadcza
o braku istotnych réznic pomigdzy statusem styszenia w jakosci zycia [133]. Wida¢ tu
podobienstwo do wynikow badan wtasnych, gdzie dzieci 1 mtodziez z niedostuchami lekkimi
1 umiarkowanymi maja podobna jako$¢ zycia do dobrze styszacych. Te z cigzszymi ubytkami
stuchu charakteryzuja si¢ nizsza jakoscia zycia (tabela 11, tabela 12). Z kolei badania
Fellinger et al. [181] przeprowadzane na austriackich dzieciach zarejestrowanych w centrum
edukacji specjalnej, uczgszczajacych od pierwszej do dziewiatej klasy, posiadajacych
niedostuch dwustronny, wskazuja na brak zaleznosci pomigedzy jako$cia zycia a glebokoscia
niedostuchu.

W S$wietle wynikéw badan wilasnych nalezy stwierdzi¢, ze wystgpuja zasadnicze
réznice w jako$ci zycia dzieci i mlodziezy bez niedostuchu oraz z niedostuchami lekkimi
I umiarkowanymi a jakosci zycia dzieci i mlodziezy z niedostuchami znacznymi i gtgbokimi
(co powinno obligowa¢ do statego monitorowania ich rozwoju i oceny ich zyciowych potrzeb
— poprzez analizg efektow pracy z dzieckiem niedostyszacym). Hipotezg pierwsza mowiaca
o tym, ze wada stuchu powoduje obnizenie jakosci zycia dzieci oraz im silniejsze sa

zaburzenia stuchu, tym bardziej obnizaja one jakos$¢ zycia, mozna zatem uzna¢ za prawdziwa.
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Druga postawiona w pracy hipoteza bylo =zalozenie, ze wybrane czynniki
demograficzne beda roéznicowaty jakos¢ zycia dzieci i mlodziezy zarowno niedostyszacych,
jak 1 styszacych, tworzac specyficzny profil demograficzny (ktory moze by¢ pomocny
w planowaniu dziatan celowych, korygujacych niedostuch). Do czynnikéw tych zaliczono:
wiek, pte¢, strukturg rodziny, ilo$¢ posiadanego rodzenstwa.

Analiza zmiennych demograficznych wskazuje na to, ze jako$¢ zycia dzieci
I miodziezy w obu badanych grupach zalezy od wieku (tabela 13). Zatem czynnik ten
w jednej 1 drugiej grupie oddziatuje na jakos$¢ zycia. Wyniki badan wtasnych wskazuja na to,
ze jakos$¢ zycia dzieci i mtodziezy maleje wraz z wiekiem zardbwno w grupie badanej, jak
i kontrolnej. Zauwazy¢é mozna jednak, ze w grupie badanej jakos¢ zycia maleje szybciej wraz
z wiekiem, niz w kontrolnej (rycina 2, 3). Zaleznos¢ jakosci zycia od wieku dzieci z wada
stuchu porownywat réwniez zespot autorow Warner-Czyz et al. [126] oraz Huber [131].
Wyraznie malenie poziomu jakosci zycia wraz z wiekiem mozna znalezé w badaniu
pierwszych autoréw, w grupie badanej przez Huber, dzieci w wieku 8-12 lat uzyskuja gorsza
jakos¢ zycia od tych w wieku 13-16 lat. Zalezno$¢ ujawniajaca si¢ w badaniach Huber [131]
jest jednak zwiazana bezposrednio z dtugoscia zycia z implantem §limakowym i wskazuje na
zysk z zastosowanej protezy. Grupa badana przez pierwszy zespot (4-16 lat) jest
poréwnywalna z grupa badana na potrzeby niniejszej pracy. Wyniki prezentowane przez Loy
et al. [130] wskazuja na réznice w wielkosciach wskaznika jakosci zycia migdzy grupa dzieci
1 mlodziezy mlodszej oraz starszej zar6wno w grupie badanej, jak i1 kontrolnej, jednak autorzy
pracy nie podaja w jaki sposdb wyniki te rdznia si¢ statystycznie. W obu analizowanych
grupach tendencja malenia wskaznika jako$ci zycia wraz ze wzrostem wieku jest widoczna.
Badania Hintermair [133] wskazuja, ze wiek nie wptywa na jako$¢ zycia dzieci i mlodziezy
niedostyszacych. Wyniki jakosci Zycia wspomniany autor porownat z grupa kontrolna.
Podkresli¢ nalezy, ze badania wilasne, w odroznieniu od badan innych autorow, wykazaty
wyraznie szybsze obnizanie si¢ jakosci zycia z wiekiem dzieci niedostyszacych niz
styszacych. Roznica migdzy dzie¢mi niedostyszacymi jest znacznie wigksza niz w przypadku
dzieci styszacych.

W dalszych badaniach wykazano, ze jako$¢ zycia w grupie badanej i kontrolnej nie
zalezy od plci dziecka (tabela 14). Brak zaleznosci pomigdzy plcia ankietowanych a ich
jakoscia zycia znalez¢é mozna réwniez w badaniach Umansky et al. [129], Hintermair
[129,133], a takze Borton [35] I Wake et al. [122]. Badania na dzieciach zdrowych
przeprowadzane przez Mazur i in. wskazuja na brak réznic w jako$ci zycia, jesli chodzi

o pte¢ w milodszych grupach wiekowych, w starszych — roznice narastaja w sferze
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postrzegania samego siebie [111]. W badaniach wlasnych dziewczynki niedostyszace
wykazywaty nieznacznie lepsza jako$¢ zycia, lecz zaleznosci te nie byty istotne statystycznie.

Struktura rodziny to kolejny analizowany czynnik demograficzny, ktory nie ma
wptywu na jako$¢ zycia dzieci 1 mlodziezy w badanych na potrzeby niniejszej pracy grupach
(tabela 15). W badaniach Huttunen et al. [120] i Mocarskiej [123] struktura rodziny réwniez
nie wptywa na jako$¢ zycia dzieci z wada stuchu. Huber przedstawia charakterystyke
materiatu badawczego, lecz nie réznicuje jakosci zycia ze wzgledu na te ceche z powodu zbyt
mato licznych grup [131]. Z kolei analizy amerykanskie jakosci zycia zdrowych dzieci
przeprowadzane przez Simon et al. [174] wskazuja na to, ze struktura rodziny, a konkretnie
fakt wychowywania dzieci przez samotng matk¢, ma wptyw na obnizenie wskaznika jakos$ci
zycia dzieci.

W badaniach wtasnych wykazano, ze jako$¢ w grupie badanej zmienia si¢ wraz
z liczba rodzenstwa, nie jest to jednak wyrazna tendencja malejaca, wyniki rozkladaja si¢
nierownomiernie. Jedynacy niedostyszacy maja statystycznie lepsza jako$¢ zycia niz
pozostate grupy. Rowniez dzieci posiadajace wigcej niz troje rodzenstwa maja dos¢ wysoka
jakos$¢ zycia (tabela 16). W grupie kontrolnej brak istotnych statystycznie réznic w jakosci
zycia dzieci i mlodziezy w zaleznoSci od liczby rodzenstwa. Huber [131] w swoich
badaniach na niedostyszacych dzieciach austriackich brata pod uwage dzietnos¢ rodziny pod
katem charakterystyki ogélnej badanej grupy. Nie zanotowata ona w wynikach badan
dotyczacych jakos$ci zycia istotnego wptywu liczby rodzenstwa ankietowanych dzieci, na
jakos¢ ich zycia, nie podaje doktadnie, jak te relacje byty badane i w jakich przedziatach
mogly pojawi¢ si¢ ewentualne roznice. Z kolei posiadanie dwojga rodzenstwa koreluje
wedtug Hyde et al. [172] z umiejgtnosciami spotecznymi i uczestnictwem, ktore to moga
przektadaé si¢ pozytywnie na odczuwany poziom jakosci zycia. Bat Chava et Martin [173]
podkreslaja, ze im wigksza jest rodzina, tym bardziej pozytywne relacje wystgpuja pomigdzy
dzie¢mi niedostyszacymi a ich rodzenstwem styszacym. Rodziny wielodzietne stosuja tez
lepsze strategie radzenia sobie z problemem niedostuchu.

Konkludujac, nalezy stwierdzi¢, ze powstaty profil demograficzny nie rézni sig
zasadniczo od profilu dzieci styszacych w konteks$cie wptywu na jako$¢ Zycia i nie mozna go
nazwac specyficznym. Wskazoéwka do planowania celowych dziatan korygujacych niedostuch
moze byC¢ obserwacja, ze jako$¢ zycia maleje szybciej wraz z wiekiem u dzieci
niedostyszacych niz styszacych.

Powyzsze rozwazania dotyczace wpltywu czynnikow demograficznych na jako$é

zycia dzieci i mlodziezy pozwalaja na negatywna weryfikacje hipotezy drugiej.
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Trzecia postawiona hipoteza (H.3) zakladata, ze istnieja specyficzne uwarunkowania
spoteczne (zwiazane ze Srodowiskiem zycia) i systemowe (zwiazane ze spoleczna siecia
pomocowa panstwa), ktore determinuja jako$¢ zycia dzieci i miodziezy z wada shuchu.
W jej ramach wyrozniono trzy hipotezy szczegdtowe. Pierwsza z nich (H. 3.1) zakladala,
ze im wigksze sa umiejgtnosci komunikacji dziecka z otoczeniem, ktore przekladaja sie
na wigksza aktywnos$¢ zyciowa dzieci i mtodziezy niedostyszacych w réznych §rodowiskach,
tym wyzsza jest ich jakos¢ zycia. Weryfikujac hipotezy szczegotowe szukano specyficznych
uwarunkowan spotecznych 1 systemowych, ktorych prawdopodobne oddziatywanie
uwzgledniono w hipotezie glownej (H.3).

Umiejetno$¢ porozumiewania wpltywa istotnie na kontakty spoleczne i kondycje
psychiczna, ktore sa elementami jako$ci zycia. Porozumiewanie si¢ mowa jest z kolei miara
efektywnosci rehabilitacji w przypadku dzieci z wada stuchu. Moze sprzyjac lepszej jako$ci
zycia 1 sukcesom w nauce [298]. Wiele zrodet podkresla efekty wczesnej wszechstronnej
interwencji dla spolecznego 1 poznawczego rozwoju dzieci z zagrozeniem opdznien
rozwojowych [299].

Weryfikujac hipotezg trzecia (H.3) oraz jej szczegotowa hipotezg H.3.1 zbadano rozne
sposoby komunikacji dzieci z wada stuchu: od sposobu porozumiewania si¢ w rodzinie,
poprzez umiejetno$¢ sprawnego poslugiwania si¢ jezykiem migowym, po umiejgtnosé
porozumiewania si¢ przez telefon jako najbardziej wymagajaca sprawne] umiejgtnosci
odbioru, rozumienia i przekazu komunikatow mowionych form¢ komunikacji. Chciano przez
to uzyska¢ odpowiedz na pytanie czy sposdb komunikacji znaczaco determinuje jakos$¢ zycia
1 przektada si¢ na relacje spoteczne. Analiza badan wilasnych wskazuje na to, ze 66,7%
ankietowanych postuguje si¢ w domu wylacznie mowa, pozostali mowe¢ wspomagaja innymi
formami komunikacji (tabela 17). W grupach niedostuchow lekkich i umiarkowanych
przewazajaca forma porozumiewania si¢ jest komunikacja werbalna, w grupach niedostuchow
znacznych 1 glgbokich wyniki rozktadaja si¢ mniej wigcej rdOwno z nieznaczng przewaga
liczbowa na korzy$¢ komunikacji totalnej (tabela 18). Zatem zauwazy¢ mozna, ze nawet
w najcigzszych grupach niedostuchéw podejmuje si¢ w domu proby komunikacji werbalnej
jako podstawowej. Wyniki badan wlasnych pozwalaja na stwierdzenie, ze sposob
porozumiewania si¢ z dzieckiem w rodzinie nie réznicuje zasadniczo jakos$ci zycia (tabela 17).
Istotne jest to, ze rodzice nawiazuja kontakt z dzie¢mi 1 miodzieza niedostyszacymi, co wcale
nie jest zadaniem tatwym, zwlaszcza na poczatkowym etapie ,,oswajania si¢” z niedostuchem,
dziecka. Wskazniki jakosci zycia dla dzieci, ktére w rodzinie postuguja si¢ mowa sa

porownywalne z tymi, ktore moéwia 1 uzywaja innej formy komunikacji. Podobne wyniki
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uzyskali Kushalnagar et al., [138] podkreslajac jednoczesnie, ze bardzo istotne z kolei dla
jakos$ci zycia jest to, czy dzieci rozumieja to, co méwia do nich rodzice i czy stopien tej
komunikacji jest zadowalajacy. Jak podaja wyzej cytowani autorzy jako$¢ komunikacji
W rodzinie jest szczegodlnie istotna dla dorastajacej mtodziezy. W badaniach wlasnych stopien
umiejgtnosci postugiwania si¢ jezykiem migowym i jego rozumienia jest zmienng réznicujaca
jako$¢ zycia. Te dzieci, ktore sprawnie postuguja si¢ jezykiem migowym, maja gorsza jakos¢
zycia niz te, ktorych to pytanie nie dotyczy ze wzgledu na preferowany inny sposob
komunikacji i te, ktore znaja tylko proste polecenia i znaki (tabela 19). Podobne wyniki,
analizujac jednak tylko jako$¢ zycia dzieci uczgszczajacych do szkét masowych, uzyskat
Hintermair [133]. Huttunen et al. [120], interpretujac wyniki swoich badan stwierdzili, ze
lepsza jakos¢ zycia uzyskuja dzieci, ktore méwia, zwlaszcza w sferach komunikacji 1 edukacji
niz te, ktore méwia 1 migaja oraz te, ktére migaja. Analizy badan wilasnych, wskazuja na to,
ze w calej badanej grupie sprawne postugiwanie si¢ jezykiem migowym nie podwyzsza
jakosci zycia. Przeglad wynikow w grupach niedostuchéw (tabela 21) pozwala na
zauwazenie, ze dzieci ze znacznymi niedostuchami Zyjace na granicy $wiata styszacych
1 niestyszacych, musza wspomagac si¢ elementami jezyka migowego, aby wyrownaé szanse
prawidlowego rozwoju z innymi dzieémi o mniejszym niedostuchu lub ze styszacymi.
Prawdopodobnie umiejetnos¢ ta pomaga im rowniez W Kkontaktach z niedostyszacymi
rowiesnikami.

Kolejnym, trudniejszym stopniem komunikacji jgzykowej jest rozmowa bez
mozliwosci obserwacji mowiacego taka jak rozmowa telefoniczna. W czasach szybkiego
rozwoju technologii telefon stat si¢ jednym z wazniejszych narzedzi komunikacji. WyniKki
badan wlasnych wskazuja, Ze zmienna rdéznicujaca jako$¢ Zycia jest umiejgtnosce
porozumiewania si¢ dziecka przez telefon. Ich analiza pozwala na stwierdzenie, ze im lepiej
dziecko porozumiewa si¢ przy pomocy tego urzadzenia, tym bardziej rosnie jego ogélny
wskaznik jakosci zycia (tabela 22). W grupach mtodziezy widoczne jest mniej sprawne
porozumiewanie si¢ przez telefon. Wspotczesne urzadzenia wspomagajace styszenie sa
wyposazone w roznego typu nowinki techniczne, ktore pozwalaja na sprawna obstuge
telefonu, nie tylko komorkowego, przez dzieci i mlodziez z wada shuchu [300]. Sa to istotne
udogodnienia, ktére pomagaja w tatwiejszym porozumiewaniu si¢ ta droga. Szczegolne
znaczenie telefonu w relacjach mlodziezy z rowieSnikami podkresla Punch et al [206].
Zwraca on uwageg na to, ze dzieci i mlodziez maja trudnosci z tym sposobem komunikacji,
zwlaszcza w kontaktach z obcymi. Dla miodziezy starszej telefon staje si¢ tez waznym

narz¢dziem w sytuacjach zwiazanych z zatrudnieniem i szukaniem pracy [207,301]. Tym
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istotniejsza wydaje si¢ by¢ w grupie mlodziezy starszej mozliwo$¢ jego swobodnego
wykorzystywania.

Istnieja szkotly, ktore preferuja strategie komunikacji oralnej jako najwarto$ciowsza.
Przyktadowo rodzice zaimplantowanych dzieci chinskich sa zachgcani do tego, aby uzywac
mowy oralnej w stosunku do swoich dzieci [302]. Réwniez polscy specjalisci z dziedziny
audiologii sktaniaja si¢ ku jak najszybszemu wdrazaniu dzieci w cykl ¢wiczen
rehabilitacyjnych polepszajacych sprawno$¢ kontaktow oralnych, ktére moga umozliwié
kontakt z szerszymi kregami spotecznymi, a nie zamyka¢ dziecko w $§wiecie ciszy. Inni
badacze twierdza, ze nie ma dowodow na to, ze jeden sposdéb komunikacji jest lepszy od
drugiego dla wszystkich dzieci niedostyszacych [303].

Analiza wynikéw badan wlasnych wykazata, ze w grupie wszystkich dzieci
sprawniejsze porozumiewanie si¢ na drodze werbalnej z otoczeniem ma wptyw na jakos¢
zycia dzieci 1 mtodziezy z wada stuchu. Im latwiej przychodzi im kontakt slowny, tym
wyzsza jest ich jakos$¢ zycia (tabela 19, 22). Wniosek taki potwierdza stuszno$¢ strategii
wlaczania dzieci niedostyszacych w $wiat dzwigkow.

Fortunato-Tavares et al. [121] wskazuja na relacje pomigdzy stopniem komunikacji
oralnej a jakoscia zycia dzieci. Autorzy ci w szczegdlnosci podkreslaja pozytywny zwiazek
pomigdzy umiejgtnoscia komunikacji oralnej a relacjami spotecznymi.

W podzniejszych okresach rozwoju dziecka krag kontaktow spolecznych poszerzany
jest w naturalny sposob o S$rodowisko szkolne i1 réwiesnicze. W badaniach wiasnych
zidentyfikowano zatem, jak wplywaja one na jakos$¢ zycia dzieci oraz, jak wptywa na nia
fatwo$¢ nawiazywania kontaktow spotecznych w tych srodowiskach.

Wybor szkoty dla dziecka z wada stuchu nie wptywa zasadniczo na roznice w jako$é
zycia W catej badanej grupie (tabela 24). Zauwazy¢ jednak mozna, ze starsze roczniki dzieci
czegsciej byly kierowane do szkot dla ghuchych niz mtodsze (tabela 24). Schick et al. [152]
przeprowadzili doktadne badania dzieci w wieku 11-19 lat uczgszczajacych do trzech
rodzajow szkot: nieprzystosowanych dla dzieci niedostyszacych, posiadajacych programy dla
dzieci niedostyszacych oraz w szkotach dla gluchych. Autorzy nie dostrzegli znaczacych
rozbiezno$ci pomigdzy ogdlnym poziomem jakosci zycia a wymienionymi rodzajami szkot,
nie byto rowniez réznic w mniejszych grupach wiekowych. Shaver et al. [304], ktorzy poddali
obserwacji dzieci ze szkol podstawowych masowych oraz specjalnych, konkluduja, ze oba
typy szkot shuza uczniom, oferujac im szeroki wachlarz mozliwosci i odpowiadajac na ich
potrzeby. Do podobnych wnioskow doszli Hatamizadeh et al. [305]. Hintermair [133]

twierdzi, z kolei, ze niemieckie dzieci, ktore ucza si¢ w podstawowych szkotach masowych,
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maja porownywalna jako$¢ zycia z dzie¢mi styszacymi. Autor ten podkresla jednak, Ze te
dzieci, ktore lepiej czuja si¢ w klasie wsrod rowiesnikow, maja lepsza jako$¢ zycia niz te,
ktorym brakuje wspotuczestnictwa.

Istotna zmienna roznicujaca jako$¢ zycia dzieci 1 milodziezy z wada stuchu
zidentyfikowana w badaniach wtasnych jest z kolei chg¢ wprowadzenia zmian w szkole lub
przedszkolu, do ktorego uczgszcza dziecko. Dzieci, ktorych rodzice mieli uwagi do
funkcjonowania jednostki edukacyjnej (16% ankietowanych) odznaczaty si¢ nizsza jakoscia
zycia. Szczegolnie istotny wydaje si¢ w tym kontekscie bardzo precyzyjny dobor szkoty dla
dzieci z wada stuchu. Wazny jest staty kontakt rodzicow ze szkota, po to by moc korygowaé
na biezaco zidentyfikowane problemy lub w razie zaistnienia takiej koniecznosci, przenies¢
dziecko do placowki bardziej odpowiadajacej jego potrzebom. Calderon podkresla, Ze istotne
jest, jesli rodzice uczestnicza w zyciu szkolnym dziecka [306]. Wybodr szkoty powinien by¢
decyzja wspdlna rodzicéw i specjalistdéw zajmujacych si¢ zdrowiem i rozwojem dziecka. Aby
byt wyborem §wiadomym, rodzic powinien posiada¢ peilna informacj¢ dotyczaca nie tylko
rodzajow szkot, do ktorych moze uczgszcza¢ dziecko, ale posiada¢ mozliwos¢ odwiedzenia
kilku z nich, zebrania informacji o sprawnosci funkcjonowania klas integracyjnych, wadach
i zaletach szkot z internatem dla dzieci z wada stuchu. Nalezy zaznaczy¢, ze nie kazdy rodzic
potrafi sam poradzi¢ sobie z takim wyzwaniem. Ponadto uczen z wada sluchu powinien
w kazdym rodzaju placowki edukacyjnej mie¢ zapewnione odpowiednie podrgczniki, ktore
beda przystosowane w petni do mozliwosci konkretnego dziecka z wada stuchu, program
nauczania, ktory bedzie dla dziecka do opanowania (ani niezbyt mato wymagajacy,
ani niestawiajacy wymagan nie do sprostania) [229] oraz perspektywy uzyskania takiego
wyksztalcenia, ktore zapewni mu mozliwo$¢ pracy w atrakcyjnym dla niego zawodzie.
Jak podaja amerykanscy naukowcy: programy edukacyjne musza zapewni¢ dzieciom dostgp do
pelnego zakresu umiejgtnosci niezbgdnych do realizowania si¢ w nauce oraz zyciu spoltecznym
[307]. Sprawa odpowiednio przygotowanej i wyksztatconej kadry jest kluczowa [308].
Zidentyfikowane w badaniach wtasnych uwagi rodzicow dotyczace szkoty/przedszkola, do
ktorego uczgszcza dziecko koncentrowaly si¢ gtownie na personelu jednostki oraz
dostosowaniu oferty edukacyjnej. Sytuacja dziecka z wada stuchu w szkotach 1 przedszkolach
masowych ulega systematycznie pozytywnym zmianom dzigki mozliwosci udzielania mu
wigkszego profesjonalnego wsparcia, ktore gwarantuja najnowsze, korzystne dla ucznia
rozwiazania prawne [309,310]. Dla poroéwnania kanadyjscy nauczyciele, jak podaja
Eriks-Brophy et Whitthingham deklaruja, ze maja wiedzg na temat wplywu utraty stuchu na

jezyk 1 uczenie sig, czuja si¢ pewnie, by uczy¢ dzieci niepelnoprawne stuchowo oraz moga
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pozytywnie wplywaé na integracje dzieci niestyszacych w szkotach masowych [311].
Hintermair [133] podkresla, ze jakos¢ relacji z nauczycielami zwiazana moze by¢ z jakoscia
zycia, satysfakcja ze szkoty, kontaktami spotecznymi z rowiesnikami.

Dziecko przebywajace w szkole duza czg$¢ swojego zycia powinno mie¢ zapewnione
komfortowe warunki do nauki i rozwoju. W badaniach wlasnych wykazano, ze lepsza tatwos¢
nawigzywania kontaktéw w szkole wptywa na wyzsza jakos¢ zycia.

Roéznice pomiedzy tatwym a trudnym nawiazywaniem kontaktéw w szkole a jakoscia
zycia ujawniaja si¢ w grupie wszystkich dzieci (tabela 26) oraz widoczne sa w grupie
niedostuchow lekkich (tabela 27) (dzieci te uczgszczaja w ponad 90% do szkot masowych lub
klas integracyjnych). Rich et al., ktorzy badali dzieci zaimplantowane twierdza, ze dzieci
nawiazuja relacje spoteczne zarowno w szkotach dla ghuchych, jak i w szkotach masowych
[208]. Z kolei Keilman et al. [154] w swoich badaniach donosza, ze dzieci uczace si¢ w
szkotach dla gluchych, maja gorsze rezultaty w testach badajacych kontakty z rowiesnikami.

Badania wlasne wskazuja na to, ze ponad 43% dzieci i mlodziezy uczgszcza na zajgcia
dodatkowe. Czynnik ten nie jest zmienng rdznicujaca jakos$¢ ich zycia w calej badanej grupie.
Jednak mtodziez powyzej 16. roku zycia, ktdra uczgszcza na zajgcia dodatkowe poza szkota
w ramach swoich zainteresowan, ma wyzsza jako$¢ zycia od tej, ktora na nie nie uczeszcza
(jest to czynnik roznicujacy jakos$¢ zycia w tej grupie wickowej) (tabela 28). Zaleznos¢ ta
powtarza si¢ w grupie niedostuchow umiarkowanych (tabela 29). Umansky et al. [129]
w swoich badaniach zauwazaja negatywny wplyw wady stuchu na aktywno$¢ dodatkowa
dzieci w sferze sportowej i podejmowanie innych dzialalno$ci w ramach wtasnych
zainteresowan. W badaniach tych wida¢ r6znice pomigdzy nizsza pozytywna oceng realizacji
dodatkowych zainteresowan wsrod dzieci niedostyszacych a styszacych. Wystgpuja one w
poréwnaniach pomigdzy niedostuchami jednostronnymi a dwustronnymi (korzystniej
oceniana jest sfera dodatkowych aktywnosci wérod dzieci z niedostuchami jednostronnymi).
Wyniki badan wtasnych wskazuja na to, ze statystycznie duzo dzieci i mlodziezy uczgszcza
na zaj¢cia dodatkowe. Jest wsrod nich bardzo duzo zaje¢ sportowych, sa te korygujace wade
stuchu, lecz rowniez takie, ktore moga przygotowac dzieci i miodziez do wykonywania
przysztego zawodu. Fellinger donosi, ze rodzice bardziej pozytywnie oceniaja sfere
aktywnosci dodatkowych w grupie dzieci niedostyszacych niz ci z grupy kontrolnej dzieci
styszacych [181]. Z kolei Martin et Bat-Chava w swoim artykule podkreslaja wazna role
sportu w rodzeniu si¢ przyjazni pomigdzy niedoslyszacymi a styszacymi chlopcami [312].
Dzieci niedostyszace dopiero w $rednim wieku szkolnym przejawiaja zainteresowanie tym,

co chciatyby wykonywa¢ w przysztosci, dlatego tak istotne staje si¢ w tym okresie
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poszerzanie swoich zainteresowan [313]. Ten mechanizm wybija si¢ na pierwszy plan
w badaniach witasnych. Uczestnictwo dzieci z grupy wiekowej powyzej 16. roku zycia
w dodatkowych zajeciach wptywa pozytywnie na ich wyzsza jako$¢ zycia (tabela 28).
Uczestniczenie w takich zajeciach powoduje lepsza socjalizacj¢ 1 poszerzenie kontaktow
1 zainteresowan przed startem w doroste zycie.

Analiza wynikow badan wtasnych pozwala na zauwazenie rowniez istotnej zaleznosci:
im latwiej dzieci 1 mtodziez z wada stuchu nawiazuja kontakty spoteczne poza srodowiskiem
szkolnym, tym lepsza maja jakos¢ zycia. Powtarzaja si¢ one wyraznie dla dzieci w grupach 4-
7 lat oraz 8-12 lat (tabela 30), a takze we wszystkich rodzajach niedostuchow poza
niedostuchami najgtebszymi (grupa D) (tabela 31). Spencer et al. podaja, ze zadowolenie ze
zdolno$ci nawiazywania stosunkdéw spotecznych (afiliacji ze spoteczno$cia) moze wpltywac
pozytywnie na jakos$¢ zycia dzieci z niedostuchem [209]. Gerich et al. podkreslaja wyraznie,
ze sie¢ szeroka kontaktow spotecznych pozytywnie wplywa na jakos¢ zycia ludzi
z niedostuchem [314]. Analizy te koresponduja z przedstawionymi wynikami badan
wlasnych, nie sa one jednak tak szczegdtowe. Uzyskane w pracy rezultaty wskazuja na to,
ze we wszystkich rodzajach niedostuchow, poza glebokimi, istnieja zwiazki pomigdzy
jakoscia zycia a latwiejszym nawiazywaniem kontaktow poza szkola. Keilmann et al.
analizujac badania Huether et al. pisze, ze dzieci ze szkdl integracyjnych bardziej sa
zainteresowane nawigzywaniem kontaktow w swoim czasie wolnym niz te uczgszczajace do
szkot dla gluchych. Dzieci ze szkot integracyjnych maja poréwnywalne kontakty w swoim
czasie wolnym z dzie¢mi styszacymi [154]. Wsrod dzieci mtodszych kontakty spoleczne
nawigzywane sa spontanicznie. W miar¢ dorastania kontakty spoteczne 1 ich nawigzywanie
staja si¢ trudniejsze dla niedostyszacych dzieci starszych [315].

W celu doktadniejszej weryfikacji hipotezy szczegotowej H. 3.1 dokonano dodatkowo
analizy zalezno$ci pomigdzy sposobem 1 latwoscia komunikowania si¢ a tatwoscia
nawigzywania kontaktow spotecznych w roznych srodowiskach. Na podstawie danych z tabel
17 1 30 mozna stwierdzi¢, ze gdy dziecko w domu postuguje si¢ tylko mowa, przektada sig to
na tatwiejsze nawigzywanie kontaktow poza szkola (test tau—c Kendalla = 0,1549, p<0,05).
Z kolei na podstawie danych z tabel 19 i 30 mozna zauwazy¢, ze im tatwiej dzieci i mtodziez
postuguja si¢ jezykiem migowym, tym trudniej nawiazuja kontakty poza szkola (test tau—c
Kendalla= 0,2132, p<0,05), a analiza tabel 22 i1 30 pozwala na stwierdzenie, ze im swobodniej
dzieci porozumiewaja si¢ przez telefon, tym tatwiej nawiazuja kontakty poza szkola (test
tau—c Kendalla=0,2830, p<0,05). Podobnych zaleznosci nie zauwazono przy rozpatrywaniu

roznych stopni komunikacji 1 fatwosci nawiazywania kontaktow w szkole (p>0,05). Wynikac
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to moze z réznorodnych miejsc edukacji dzieci i mtodziezy (szkoty publiczne, klasy
integracyjne, szkoty dla ghuchych (przebywanie tylko na zajgciach) lub szkoty dla ghuchych
z internatem 1 co za tym idzie bardzo r6znorodnych sposobdéw komunikowania sig.

Whioski, ktore mozna wyciagna¢ z powyzszych dywagacji oraz obliczen prowadza do
konkluzji, ze im wigksze sa umiejetnosci komunikacji dziecka z otoczeniem, ktore
przektadaja si¢ na wigksza aktywno$¢ zyciowa dzieci, tym wyzsza jest ich jako$¢ zycia.
Te dzieci 1 mtodziez niedostyszace, ktére maja wigksze umiejetnosci komunikacji werbalnej
z otoczeniem, tatwiej nawiazuja kontakty spoteczne (zwlaszcza poza zamknigtym
srodowiskiem np. szkola), posiadaja wyzsza jako$¢ zycia niz te, ktore te umiejg¢tnosci maja
gorsze. Wyniki badan wskazuja ponadto na to, ze w badanej grupie wybor szkoty, do ktorej
uczeszczaja dzieci niedostyszace nie ma znaczacego wplywu na poziom jako$ci zycia, lecz
lepsza tatwo$¢ nawiazywania kontaktow spolecznych w $rodowisku szkolnym skutkuje
wyzsza jakoscia zycia dzieci i mlodziezy z wada stuchu. Srodowisko szkolne powinno
dostosowywacé si¢ do potrzeb dzieci niedostyszacych, umozliwiajac im aktywno$¢ zyciowa
w tym $rodowisku, ktore jest znaczace dla ich rozwoju 1 w ktérym przebywaja duza ilos¢
czasu. Zatem hipotez¢ H. 3.1 mozna uznal za prawdziwa, podkres$lajac jednoczes$nie,
ze najbardziej istotne dla wyzszej jakoSci zycia sa umiejgtno$ci komunikacji werbalnej,
ktore przektadaja si¢ na tatwos$¢ nawiazywania kontaktow w srodowisku pozaszkolnym.

Istotnym z punktu widzenia realizacji celu utylitarnego pracy spostrzezeniem jest,
ze pomocne bytoby istnienie urzegdu lub osoby, ktora diagnozowalaby w sposéb
systematyczny potrzeby w sferze komunikacji dziecka i rodziny dziecka na roéznych etapach
rozwojowych, w kontekscie stworzenia jak najlepszych warunkéw do przezywania przez nie
codziennosci bez ograniczen.

Kolejna hipoteza szczegotowa H. 3.2. zaktadata, ze im wigksze mozliwosci wsparcia
dziecka ma §rodowisko rodzinne dzieci i mtodziezy z wada stuchu, tym wyzszy moze by¢
jego poziom jakosci zycia.

Dla dziecka niedostyszacego wazna jest mozliwo$¢ kontaktu z najblizszym otoczeniem,
ale rowniez mozliwo$¢ uzyskania wsparcia otrzymywanego od oséb najblizszych.

W ramach podejscia strukturalnego do wsparcia spotecznego bierze si¢ pod uwage
migdzy innymi site wigzi, zwarto$¢ sieci, homogeniczno$¢ czyli podobienstwo, tatwos¢ z jaka
cztonkowie moga si¢ ze soba spotkac, czy liczbg 0sob, z ktorymi dziecko utrzymuje kontakty
[316]. Dla matego dziecka relacje spoteczne ograniczone sa do rodziny, pozniej rozszerzaja
si¢ na inne kregi spoteczne. Doswiadczenie niedostuchu w rodzinie jest sytuacja trudna

i stresujaca [317]. Rodzice poznajac diagnoze, sa cze¢sto w stanie bardzo duzego napigcia
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emocjonalnego i zanim zaczng stosowacl strategie radzenia sobie z nowa sytuacja, musza
najpierw si¢ z nig oswoi¢. Nastgpnie poszukuja mozliwych sposobow wsparcia
emocjonalnego (w codziennych sytuacjach), materialnego (w sensie zapewnienia godnych
1 dogodnych warunkow bytowych, jak rowniez mozliwosci sfinansowania dodatkowych zaje¢
usprawniajacych), czy instrumentalnego (zapoznanie si¢ z ¢wiczeniami rehabilitacyjnymi
1 wyuczenie ich siebie 1 swojego dziecka, wyrobienie nawykéw komunikacyjnych).
Te elementy wsparcia zwiazane moga by¢ z czasem i uwaga poswigcona dziecku nie tylko
przez rodzica, lecz rowniez przez innych cztonkow rodziny. W literaturze podaje sig,
ze nastgpuje swoisty podziat r6l w najblizszej rodzinie dziecka z wada stuchu. Na ogo6t jedno
z rodzicdw, najczesciej matka, skupia swoja uwagge na opiece nad dzieckiem, drugie zajmuje
si¢ zapewnieniem bytu calej rodzinie [216,223]. Matka staje si¢ tym sposobem najistotniejsza
dla dziecka osoba w pierwszych latach jego zycia z niedostuchem. W pdzniejszym okresie
rozwoju podkresla si¢ znaczaca rolg rodzenstwa, w szczegdlnosci starszego, w budowaniu
relacji z niedostyszacym [223]. Wyniki badan wlasnych wskazuja na to, ze ankietowani
rodzice w wigkszos$ci (72%) nie poczynili znaczacych zmian w swojej sytuacji zawodowej w
zwiazku z wykryciem niepetnosprawnosci u dziecka. Nie mialo to tez wptywu na jakos¢
zycia ich dzieci (tabela 32, 33). Mozna zauwazy¢, ze procentowo najwigcej zmian dokonali
rodzice dzieci 13-16-letnich, wcale nie dokonali zmian rodzice dzieci w wieku 4-7 lat. Wyniki
takie pozwalajq przypuszczaé, ze prawidlowo otoczona opieka systemowa niepelnosprawnos¢
stuchowa u dzieci i mlodziezy, przy niewystgpowaniu innych uszkodzen osrodkowego uktadu
nerwowego, moze nie by¢ na tyle uciazliwa, zeby wymusza¢ zmiany zawodowe rodzicow,
w celu poswigcenia dzieciom wigkszej ilosci czasu i uwagi. Szyfter i in. [119] w swojej pracy
wymieniali zmiang pracy rodzicow jako jeden z czynnikdéw, ktore byty badane w kontekscie
jakosci zycia dzieci zaimplantowanych wszczepem $limakowym, nie pokazali jednak
bezposredniego zwiazku pomigdzy jakoscia zycia dzieci a tymi zmianami, lecz relacje
procentowe zjawiska. Mocarska [123] podkresla wpltyw zaistnienia sytuacji niedostuchu w
rodzinie na zmiany zawodowe rodziny, lecz rowniez nie bada bezposredniego zwiazku
migdzy jakoscia zycia dzieci a tymi zmianami.

U 20% rodzicow dzieci i mlodziezy z wada stuchu ankietowanych na potrzeby
niniejszej pracy wystgpowal niedostuch. W analizach badan wtasnych wykazano, Ze stopien
zaburzenia stluchu u ankietowanego rodzica rdOwniez nie jest zmienna rdznicujaca jakos$¢ zycia
dziecka w calej badanej grupie (tabela 34). Jedynie w grupie niedostuchéw znacznych,
dzieci, ktorych rodzice mieli niedostuch, charakteryzowatly si¢ wyzszym poziomem jakosci

zycia (tabela 35). Hintermair [133] takze nie znalazl zwiazku pomigdzy tym, czy matka
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ankietowanego dziecka jest niestyszaca a jakoscia jego zycia. Z kolei do ciekawych
spostrzezen zwiazanych z wplywem matek i1 ich stanu stuchu na mozliwosci wczesnej
rehabilitacji dzieci doszli Meadow-Orlans et al. [318]. Stwierdzili oni, ze dzieci,
z niedostuchem prelingwalnym, ktore miaty niestyszace matki otrzymywaty protezy stuchowe
o okoto dziesi¢¢ miesigcy pdzniej od wykrycia niedostuchu niz te, ktore miaty matki styszace.
To spostrzezenie pozwala na dywagacje, iz istnienie niedostluchu u rodzica z jednej strony,
jak wykazuja badania wtasne pozytywnie wplywa na jako$¢ zycia dzieci zyjacych na granicy
Swiata styszacych i niestyszacych, lecz z drugiej strony, jak donosi literatura, wptywac tez
moze na spowodowanie opoznien lub zupelny brak zainteresowania w podjeciu dziatan
wdrazajacych dzieci do $wiata styszacych. Opieka nad takim rodzinami powinna odbywac si¢
na podstawie rozpatrywania indywidualnych przypadkow z przewidywaniem dtugofalowych
skutkéw podjetych dziatan dla prawidlowego rozwoju i dalszej przysztosci kazdego z dzieci.

Z badan wlasnych wynika, ze niedostuch w najblizszej rodzinie jest z kolei zmienng
roéznicujaca jakos$¢ zycia dzieci i mtodziezy z wada stuchu, jednak rozdrobnienie wynikow nie
pozwala na wyciagnigcie z tego faktu daleko idacych wnioskéw (tabela 36). Niektore,
nieliczne doniesienia wskazuja na to, ze niedostluch uwarunkowany genetycznie jest zwiazany
z lepsza adaptacja psychospoteczng i dostrojeniem w komunikacji [225]. Powers donosi,
ze posiadanie niedostyszacych cztonkdéw rodziny wplywa pozytywnie na dobre samopoczucie
dziecka i jego samooceng [226]. Jednakze ponad 96% dzieci niedostyszacych wychowuje sig
w rodzinach styszacych [138]. Tendencja ta widoczna tez jest w badaniach wtasnych, choé¢
procentowo jest to mniejsza proporcja (tabela 34, 36). Relacje rodzinne w ,rodzinach
mieszanych” gdzie jedno z dzieci ma niedostuch docenione sa przez Bat Chava et al. [173].
Moeller donosi, ze lepsze wyniki w zdolno$ciach porozumiewania si¢ wystepuja wtedy, gdy
cata styszaca rodzina jest wdrozona w proces rehabilitacji i w nim uczestniczy (ale mimo to
wystepuja roznice np. w rozumieniu stow abstrakcyjnych w poréownaniu z grupa kontrolna)
[210]. Rolg rodziny w rehabilitacji i socjalizacji dziecka z wada stuchu podkreslaja rowniez
w swoich doniesieniach Watkin et al. [319]. Pollard and Rendon wskazuja, z kolei
ze zarowno w rodzinach niestyszacych, jak i styszacych czynnikiem istotnie wplywajacym
na jako$¢ kontaktéw z dzieckiem, ktora przektada sig¢ na jego jako$¢ zycia w rodzinie, jest
strach przed brakiem kompetencji [320].

W Swietle wynikéw badan wlasnych 1 analizy literatury mozna stwierdzic,
ze przydatne bytoby dostarczenie rodzinom, ktore nie spotkaly si¢ wczesniej z problemem
niedostuchu wiedzy z zakresu funkcjonowania dziecka z tym typem niepetnosprawnosci,

ktora bytaby poréwnywalna z ta reprezentowana przez cztonkéw rodzin majacych niedostuch.
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Dziatania te mogtyby by¢ koordynowane przez osobg funkcjonujaca w strukturze systemu
opieki, ktora bytaby w statym kontakcie z rodzinami potrzebujacymi pomocy, a jednoczesnie
posiadataby specjalistyczna wiedz¢ z zakresu rozwoju dzieci niepetnosprawnych stuchowo,
niezbedna do takich interwencji.

Weryfikujac hipotezg szczegdétowa H.3.2 do czynnikdéw spotecznych reprezentujacych
mozliwo$ci wsparcia dziecka z wada stuchu przez §rodowisko rodzinne zaliczono zmiany
zawodowe rodzicow oraz niepelnoprawnos¢ stuchowa w rodzinie.

Whiosek z przeprowadzonej analizy wynikéw badan wlasnych jest nastepujacy: sama
mozliwo§¢ wsparcia udzielanego dziecku przez rodzica poprzez rezygnacje z pracy
(catkowita lub czgsciowa) oraz podobienstwo w niepetnosprawnosci stuchowej z dzieckiem
nie maja znaczacego wplywu na jako$¢ zycia dzieci w calej badanej grupie. Wplyw
niedostuchu innych cztonkéw rodziny jest zrdznicowany, lecz zbyt mato liczne grupy
uniemozliwiaja wyciagnigcie daleko idacych wnioskow.

Przy tak sformutowanych zatozeniach z analizy wybranych czynnikow wynika, ze hipoteze
szczegotowa druga (H. 3.2) nalezy odrzuci¢.

W tej cze$ci dyskusji zakonczono analize czynnikow spotecznych skladajacych si¢ na
pierwsza czgs¢ hipotezy gtownej H. 3. Nastgpna czg$¢ stanowi analiza czynnikow
systemowych. Weryfikacja hipotezy gléwnej zostanie dokonana po omoéwieniu tych
czynnikow.

Hipoteza szczegotowa H. 3.3 zakladata, ze im lepsza jest adaptacja procesu pomocy
realizowanej przez jednostki wchodzace w sktad infrastruktury spotecznej panstwa oraz
innych $rodowisk instytucjonalnych i pozainstytucjonalnych do potrzeb dzieci i mlodziezy
niedostyszacych, tym wyzszy jest poziom ich jakosci zycia.

Jak opisano w czg$ci teoretycznej rozprawy szereg instytucji $wiadczy ustugi
dzieciom i mtodziezy niepetnosprawnym stuchowo.

W polskim systemie opieki nad dzie¢mi z wada stluchu refundacja kosztow diagnozy,
leczenia i rehabilitacji jest uregulowana prawnie. Kazdemu ubezpieczonemu w ramach
powszechnego ubezpieczenia spolecznego oferowana jest petna specjalistyczna opieka.
Wigkszo$¢ czynnosci  diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnych moze odbywaé sig
w poradniach lub zespotach poradni. Réwniez protezy shluchowe zaroéwno implanty
slimakowe, jak 1 aparaty sluchowe, a takze inne pomoce stuchowe refundowane sa dla dzieci
w ramach ubezpieczenia spotecznego. Poza tym pomoc finansowa oferowana jest przez
szereg instytucji panstwowych w ramach pomocy osobom niepetnosprawnym badZ pomocy

spotecznej lub innych rozwiazan i organizacji non-profit.
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W pracy skupiono si¢ na wybranych aspektach pomocy dzieciom z wada shuchu
w ramach opieki systemowej. Wyniki badan wilasnych wskazuja na to, ze wigkszos¢
ankietowanych (88%) korzysta z panstwowych jednostek wchodzacych w sktad infrastruktury
spolecznej panstwa przy realizacji opieki medycznej nad dzie¢mi 1 mlodzieza z wada stuchu
(tabela 37). Ankietowane dzieci byly na réznych etapach procesu diagnostyczno-leczniczo-
rehabilitacyjnego. Korzystanie z panstwowych lub prywatnych jednostek diagnostyczno-
leczniczo-rehabilitacyjnych nie jest zmienna réznicujaca jako$¢ zycia (tabela 37, 38).
Swiadczy¢ to moze o zadowalajacym poziomie ustug medycznych realizowanych w ramach
ubezpieczenia spotecznego dla tej grupy dzieci niepelnosprawnych, a w kontekscie
weryfikacji hipotezy, pozytywnej ocenie tego elementu procesu adaptacji systemu do potrzeb
odbiorcow ustug. Czynnikiem réznicujacym jako$¢ zycia nie jest rowniez czgstotliwose
korzystania z refundacji przy nabywaniu ustug specjalistycznych (tabela 39, 40). Korzystanie
z refundacji czesto lub zawsze przy nabywaniu tych ustlug realizuje prawie 80%
ankietowanych (tabela 39). Z kolei pelna refundacja protez stuchowych u dzieci
najmtodszych zwiazana jest ich najwyzsza jako$cia zycia. Odwrotna zalezno$¢ wystgpuje
w calej badanej grupie (tabela 41) oraz w grupie niedostuchow znacznych (tabela 42). Mozna
ja wytlumaczy¢ w ten sposob, ze ankietowane dzieci miaty zapewniona refundacj¢ protez
stuchowych zbyt rzadko. Jezeli zapotrzebowanie dziecka byto wigksze, rodzice zaspokajali je
na wilasny koszt. To kolejny element analizy, ktory akcentuje wigksze potrzeby dzieci
1 mtodziezy niedostyszacych, szczegdlnie z grupy niedostuchéw znacznych i w konteks$cie
postawionej hipotezy, stabej adaptacji procesu pomocy realizowanej przez jednostki
wchodzace w sktad infrastruktury spotecznej panstwa do potrzeb rozwojowych tej grupy.
Realizujac cel utylitarny pracy mozna nadmieni¢, ze niwelowanie niedostosowania systemu
mogloby si¢ odbywa¢ za posrednictwem koordynatora, ktdry diagnozowalby czgstsze
zapotrzebowanie na refundacj¢ protezy stuchowej u dzieci i mtodziezy i wskazywal oraz
organizowal inne mozliwosci jej zdobycia lub zakupu np. wypozyczenie czy pomoc
sponsorow albo fundacji. By¢ moze korzystne bylyby rowniez bardziej elastyczne
rozwiazania prawne w systemie refundacji.

Ankietowani rodzice Korzystaja najczesciej z dodatkowej finansowej pomocy
instytucjonalnej (PFRON — 46,7%, MOPS/PCPR — 40,7%). Wyniki badan wtasnych wskazuja
rowniez na to, ze korzystanie z dodatkowych Zrodet wsparcia finansowego jest zmienna
roznicujaca jakos$¢ zycia dzieci w calej badanej grupie. Dzieci, ktdrych rodzice nie korzystaja
ze zrodet dodatkowego wsparcia finansowego, maja wyzsza jakos¢ zycia (tabela 44).

Ich sytuacja ekonomiczna jest wystarczajaco wysoka 1 nie widza potrzeby dodatkowej
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pomocy. Im gorzej oceniana jest sytuacja ekonomiczna rodziny, z tym wigkszej ilosci zrodet
dodatkowego wsparcia finansowego korzystaja ankictowani. Z kolei jako$¢ zycia spada
w miar¢ zwigkszania si¢ ilosci zrodet dodatkowego wsparcia. Jest to szczegdlnie widoczne
w grupie niedostuchéw znacznych (C) (tabela 45). Zatem konieczne jest rozpoznanie
jakiego rodzaju pomocy, poza finansowa, potrzebuja te rodziny, aby jakos¢ zycia dzieci
z niedosluchem wzrosla. Mogloby to by¢ realizowane w ramach zadan koordynatora
umiejscowionego w systemie.

Opieka panstwa nad dzie¢mi niepelnoprawnymi opisywana jest szeroko w literaturze
$wiatowej. System opieki oznacza opieke diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjna rowniez
nad dzieémi i milodzieza niedostyszacymi. Opicka systemowa panstwa nad dzieémi
niedostyszacymi omawiana jest w literaturze zagranicznej najczgs$ciej w kontekscie kosztow
i korzysci z wprowadzenia programéw wczesnego wykrywania i opieki nad dzie¢mi
i mtodzieza z niepetnosprawnoscia stuchowa. W kazdym z krajow, w ktérym wprowadzony
jest skrynning stuchowy inaczej wyglada system ubezpieczen spolecznych oraz finansowanie
programow opieki i wczesnego wykrywania wad stuchu w ramach opieki panstwa. Nalezy
zaznaczy¢, ze do 2002 roku w Polsce system opieki nie byt tak dobrze zorganizowany, jak po
wprowadzeniu powszechnego programu wykrywania i leczenia wad stuchu u dzieci.
Wprowadzenie systemu wykrywania wad stluchu zapoczatkowato zmiany w spojrzeniu na
mozliwe oszczgdno$ci wynikajace ze stworzenia lepszych warunkow dla rozwoju dzieci
i mlodziezy niepetnosprawnej stuchowo niz ,,spychania ich” w sfer¢ oddziatywania opieki
spolecznej, generujac w ten sposob dalsze koszty dla systemu. Jednak zmiany te caly czas si¢
tocza. Wspomagane sa one przez wspomniane W czgsci teoretycznej wymagania instytucji
Unii Europejskiej, ktorych Polska musi przestrzegaé jako jej pelnoprawny cztonek.

W badaniach amerykanskich naukowcow podkresla si¢ role korzysci finansowych
dla spoteczenstwa z wczesnej interwencji 1 wykrywania wad stuchu. Autorzy opracowania
zauwazaja, ze wiele dzieci z wadami stuchu nie otrzymuje protez stuchowych 1 zwiazanych
z nimi profesjonalnych ustug z powodu limitow finansowych i roznorakiej struktury
ubezpieczen spolecznych w stanach. 40% dzieci i mtodziezy jest ubezpieczonych prywatnie,
a ten rodzaj ubezpieczenia nie pokrywa refundacji protez stuchowych. Ponadto w siedmiu
stanach wystepuja limity refundacyjne ograniczajace wydawanie panstwowych pienigdzy.
Czesto zdarza sig tak, ze rodzice placa wyzsze stawki lekarzom audiologom za opieke
audiologiczna, poniewaz nie sa oni w sieci preferowanych dostawcow ustug [248]. Cheng et
al. donosza, ze wdrazanie programéw opieki nad dzie¢mi ghuchymi od urodzenia powoduje

oszczednosci netto dla spoteczenstwa, zmniejszenie kosztow bezposrednich opieki oraz
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wyzsza jako$¢ zycia dzieci i mlodziezy zaimplantowanych [249]. Przeprowadzona przez
Bartona et al. analiza wczesnej opieki nad dzieckiem niestyszacym w kontekscie kosztow
I uzytecznoS$ci z perspektywy spotecznej wskazuje rowniez na shusznos¢ koncepcji wezesnej
opieki [321]. Olusanya podkresla wazno$¢ prewencji niedostuchu oraz dostosowania
warunkow opieki do zapotrzebowania rodzicow i dzieci niestyszacych réwniez w krajach
rozwijajacych si¢ oraz ogodlne §wiatowe tendencje do finansowania opieki nad dzie¢mi
niedostyszacymi. Autor ten donosi, ze pojawiajace si¢ dowody z biezacych programéow
pilotazowych w krajach, takich jak: Nigeria, RPA, Malezja, Brazylia czy Polska wykazuja
skuteczno$¢ roznych modeli dostarczania uslug w ramach partnerstwa publiczno-
prywatnego [322].

Z kolei w badaniach brytyjskich Schroeder et al., przeprowadzono doktadna analizg
kosztéw opieki nad dzie¢mi, ktore byly objete skryningiem stuchowym i tych, ktérych on nie
obejmowal. Wzigto pod uwage koszty socjalne, edukacyjne i bezposrednie np. dojazdu,
specjalistycznej opieki nad dzie¢mi oraz posrednie np. produktywnosci [250]. Ogdlny koszt
opieki najbardziej réznit si¢ w grupach dzieci styszacych 1 niedostuchéw cigzkich
i umiarkowanych. Wyniki badan wtasnych wskazuja dobitnie na to, ze grupa niedostuchéw
znacznych potrzebuje wigkszego wsparcia ze strony panstwa i uwagi, zwlaszcza jesli chodzi
o czestotliwos¢ refundacji protez stuchowych oraz aktualnej diagnozy zapotrzebowania na
dodatkowe wsparcie finansowe.

Przy weryfikacji hipotezy szczegdtowej trzeciej (H. 3.3) analizowano czynniki
systemowe zwiazane ze spoteczna siecia pomocowa panstwa. Ostatnim aspektem branym pod
uwage przy weryfikacji hipotezy trzeciej byla ocena wptywu adaptacji procesu pomocy
realizowanej przez jednostki wchodzace w sktad infrastruktury spotecznej panstwa oraz
innych $rodowisk instytucjonalnych i pozainstytucjonalnych na wyzsza jako$¢ zycia dzieci
i mtodziezy z wada stuchu. Na podstawie wynikow badan wilasnych stwierdzono, ze nie
wszystkie elementy poddane analizie wchodzace w sktad infrastruktury spotecznej panstwa
zaspokajaja w odpowiedni sposéb potrzeby dzieci 1 mtodziezy niedostyszacych. Sa jednak
takie, ktore mozna oceni¢ jako funkcjonujace prawidtowo.

Nalezy monitorowac i usprawnia¢ adaptacje procesu pomocy jednostek infrastruktury
spotecznej panstwa do potrzeb dzieci i miodziezy z wada stluchu na réznych etapach ich
rozwoju w celu podwyzszenia ich jakosci zycia.

Na podstawie wynikéw badan nalezy hipotezg tg czg$ciowo przyjac.
Postawiona w pracy trzecia hipoteza gtéwna zakladata, ze istnieja specyficzne

uwarunkowania spoleczne (zwiazane ze Srodowiskiem Zycia) 1 systemowe (zwiazane ze
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spoteczng siecia pomocowa panstwa), ktore determinuja poziom jakosci zycia dzieci
1 mtodziezy z wada stuchu.

Wyniki badan wtasnych wskazuja, ze do czynnikow spolecznych determinujacych
jako$¢ zycia w calej badanej grupie naleza: stopien postugiwania si¢ jezykiem migowym,
stopien porozumiewania si¢ przez telefon, tatwo$¢ nawiazywania kontaktow w szkole 1 poza
nig, negatywne uwagi lub ich brak do szkoly/przedszkola, do ktorej uczgszeza dziecko.
Sposrod czynnikdéw systemowych sa to brak dostosowania w czg¢stotliwosci refundacji protez
stuchowych do zapotrzebowania dzieci oraz korzystanie z dodatkowych zroédet pomocy
finansowej.

W $wietle wynikow badan wlasnych hipotezg trzecia mowiaca o istnieniu specyficznych
uwarunkowan spolecznych (zwiazanych ze srodowiskiem zycia) i systemowych (zwigzanych
ze spoteczna siecia pomocowa panstwa), determinujacych jako$¢ zycia dzieci i mlodziezy
z niedostuchem mozna uznaé za cze¢sciowo prawdziwa.

Czwarta postawionag hipoteza (H. 4) bylo zalozenie o istnieniu zalezno$ci pomigdzy
cechami predysponujacymi do pelnienia rdl spolecznych a jako$cia zycia dzieci i mlodziezy
(im wyzszy jest poziom tych cech, tym wyzszy jest poziom jakosci zycia).

W literaturze podaje sig, ze ograniczenia w komunikacji werbalnej moga powodowaé
niedorozwoj innych funkcji spotecznych [323]. We wczesniejszych wynikach wykazano,
ze tatwo$¢ nawigzywania kontaktow spotecznych wplywa na jako$¢ zycia dzieci 1 mlodziezy
z wada stuchu. W przypadku dzieci dotknigtych ta niepetnosprawnoscia najistotniejszy jest
aspekt behawioralny tak zwanych kompetencji spotecznych [324], a wigc funkcjonowania
w roznych sytuacjach spolecznych. Przejawem jego jest pelnienie podstawowych rol
spotecznych w rodzinie i najblizszym otoczeniu. Stworzono na potrzeby niniejszej pracy test,
ktory identyfikuje predyspozycje do petnienia rol spotecznych oraz ich wptyw na jako$¢ zycia
dzieci i mtodziezy. W tescie tym odpowiedzi dzieci i ich rodzicow w kilku grupach roznity
si¢ statystycznie (tabela 46), stad analizowano je oddzielnie. Wyniki badan wskazuja na to,
ze cechy takie jak: ,,towarzysko$¢”, ,,wspotdziatanie” 1 ,,niezalezno$¢, dominacja, asertywnosc”,
zidentyfikowane w stworzonym na potrzeby niniejszej pracy kwestionariuszu, maja wptyw na
odczuwang jakos¢ zycia (tabela 47). Dotyczy to grupy dzieci niedostyszacych i dzieci
styszacych. Zaré6wno w odpowiedziach dzieci, jak 1 odpowiedziach rodzicow cechy te
wplywaja na poziom jakos$ci zycia w ten sposob, ze im bardziej prawdziwe sa twierdzenia
dotyczace wymienionych cech, tym wyzej oceniana jest jako$¢ zycia (tabela 47, 50). Meadow
podkresla, ze rozwoj spoteczny dziecka i nauka jezyka przenikaja sig¢, wzajemnie na siebie

oddziatujac [20]. Stad ograniczenia w kontaktach werbalnych z otoczeniem moga rzutowaé
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na rozwdj spoteczny. Zalezno$¢ pomigdzy psychospotecznym funkcjonowaniem a jako$cia
zycia zauwaza rowniez Dammeyer [161], powolujac si¢ na Martikainena et al. Kowalska
potwierdza, ze opOzniony rozwdj mowy moze nickorzystnie wptywaé¢ na funkcjonowanie
spoteczne [323].

Martin et al. twierdza, ze kontakty spoleczne sa kluczowe dla rozwoju dziecka z wada
stuchu [325]. Stad niezbedne jest, aby dzieci charakteryzowaty sig¢ cechami, ktore pomagaja w
przystosowaniu spotecznym oraz petieniu przez nie podstawowych rol spotecznych.

W badaniach witasnych zalezno$ci wprost proporcjonalne pomigdzy wybranymi
cechami a jakoS$cia zycia rysuja si¢ tez w grupach wiekowych, cho¢ nie we wszystkich
grupach dotycza wszystkich wymienionych cech (tabela 48,51). Najczesciej powtarzajacymi
si¢ zalezno$ciami sa te pomigdzy jakoscia zycia a ,,niezaleznos$cia, dominacja, asertywnos$cia”
(tabela 48, 51). Te zwiazki powtarzaja si¢ w grupach niedostuchow znacznych i glebokich
w odpowiedziach rodzicow (tabela 49), w odpowiedziach dzieci sa skorelowane z jakoscia
zycia we wszystkich grupach niedostuchow poza grupa niedostuchow lekkich (tabela 52).

Przepas¢ migdzy dojrzatoscia spoteczna styszacych i niedostyszacych dzieci rozszerza
si¢ wraz z wiekiem [20]. Wielu dzieciom niedostyszacym w kontaktach z roéwiesnikami
towarzyszy odczucie samotno$ci. Dotyczy to zwlaszcza dzieci starszych 9-14 lat. Mtodsze
dzieci 5-9 lat nie réznig si¢ od swoich styszacych rowiesnikow pod katem odczuwania
samotnosci 1 akceptacji rowiesniczej [325]. W badaniach wtasnych zauwazono,
ze ,towarzysko$¢” jest ta cecha, ktora w ocenie rodzicow dzieci mtodszych wplywa na ich
jakos$¢ zycia zardwno w grupie badanej, jak i kontrolnej (tabela 48), z kolei w odpowiedziach
dzieci tylko w grupie kontrolnej (tabela 51). Gregory et al. donosza, ze stabilno$¢ schematoéw
przyjazni jest podobna u dzieci styszacych 1 nieslyszacych w mlodszym wieku,
niechodzacych jeszcze do szkoly. Jezyk nie jest w tym przypadku znaczacym czynnikiem,
ktory wptywa na liczbg interakcji rowiesniczych [326]. Inni autorzy donosza, ze niesmiato$¢
w kontaktach z obcymi jest cecha nie tylko dzieci gluchoniewidomych, lecz rowniez tych
styszacych [327]. Dzieci nie$miate sa oceniane przez rodzicow jako mniej spotecznie
kompetentne [328].

Zaleznos$¢ pomigdzy ,,wspoldziataniem” a jakoscia zycia pojawia si¢ W badaniach
wlasnych w starszych grupach wiekowych 1 czgsciej w odpowiedziach dzieci. Wspodidziatanie
(zaliczane do dziatan prospotecznych) nie jest atrybutem dzieci mtodszych, jednak gdy
stwarza si¢ im warunki do dziatan wspoélnych, dzieci ucza si¢ szybko wspotpracy [329].

Niedostyszace dziecko szescioletnie zdolne jest juz do wspotdziatania i wspotpracy [330].
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Ocena ,,wspoéldziatania” w badaniach wtasnych przez dzieci jest bardziej zwiazana
z jego jakoscia zycia niz ta sama ocena dokonana przez rodzicow. By¢ moze wynika to
z wagi jaka do tej cechy przywiazuja mtodzi respondenci. Rodzice (zwtaszcza dzieci starszych)
nie obserwuja dziecka we wszystkich jego zyciowych sytuacjach. Cecha ta wymaga dalszej
eksploracji. W odpowiedziach dzieci zalezno$ci pomigdzy ,,wspdtdziataniem” a jakoScia
zycia uwidaczniajg si¢ wyraznie w grupach 8-12 lat i 13-16 lat w grupie badanej i kontrolnej
(tabela 51). Schick et al. w swoich badaniach zaznaczaja, ze grupa miodsza 11-14 lat ma
lepsze wyniki w sferze wspotdziatania (participation) niz starsza 15-19 lat [152].

Najwigcej zwiazkow wystepuje w grupach wiekowych migdzy jako$cia zycia a cecha
okreslong jako ,,niezaleznos$¢, dominacja, asertywno$¢”. Badania Keilman et al. wskazuja na
pozytywne wyniki w ksztaltowaniu zachowan asertywnych u dzieci 1 mlodziezy
niedostyszacych [154]. Na koniecznos¢ ksztaltowania postaw asertywnych u mtodziezy
zwracaja uwage Biernat [33] i Oles [281]. Wojciechowska uwaza, ze mtodziez stawia na
niezaleznos¢ [332]. Jest to lcecha pozadana, ale powinna by¢ kontrolowana. Niezaleznosc,
dzieci niedostyszacych jest tez czynnikiem mierzonym przez badaczy. Huttunen et Valima
[153] badali dzieci 5 lat po implantacji i stwierdzili, ze 67% dzieci ma ten sam poziom
niezaleznosci, co ich rowiesnicy w tym samym wieku, 28% rodzicow uwaza, ze ich dzieci sa
mimo implantacji mniej niezalezne niz ich styszacy rowiesnicy. Polat et al. znajduje zwiazki
pomiedzy stopniem ubytku stuchu a trudnosciami psychospotecznymi mierzonymi
kwestionariuszem Meadow-Kendall [289], natomiast Sinkkonen nie znajduje takich
zalezno$ci [333].

Zauwazono zaleznosci pomigdzy jakoscia zycia a wszystkimi wybranymi cechami
w odpowiedziach dzieci i rodzicow w catej badanej grupie. Wptyw wszystkich z nich jest
pozytywny, im lepiej sa oceniane tym wyzej jest rowniez oceniana jako$¢ zycia. Taki sam
pozytywny wplyw zostat zidentyfikowany w grupie badanej i kontrolnej. Z utylitarnego
punktu widzenia przydatne zatem byloby wzmocnienie zidentyfikowanych cech korzystnie
wptywajacych na jako$¢ zycia, aby dzieci 1 mtodziez mogty swobodnie petnic¢ role spoteczne
w domu, szkole i grupach rowiesniczych. Moze by¢ to wykorzystane przy tworzeniu
szczegotowych programow opieki nad dzie¢mi i mtodzieza niedostyszacymi.

Poniewaz ankieta zostala opracowana na bazie kwestionariuszy do badania
psychospotecznego funkcjonowania dzieci niedostyszacych, wigkszy nacisk potozono
W niniejszej analizie na grupg badana, lecz w dyskusji odniesiono si¢ rowniez do grupy

kontrolnej. Jako$¢ zycia dzieci i mtodziezy zalezy od ,towarzyskosci”, ,,wspoldziatania”,
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»hiezaleznosci, dominacji, asertywnos$ci”, czyli cech predysponujacych ich do peinienia rol
spotecznych. Im wyzszy jest poziom tych cech, tym wyzszy jest poziom jakos$ci zycia.

Podsumowujac, mozna stwierdzi¢, ze hipoteze czwarta (H. 4) mowiaca 0 istnieniu
zalezno$ci miedzy wybranymi cechami predysponujacymi do pelnienia rol spotecznych
w obu grupach dzieci styszacych i niedostyszacych a jakosScia zycia oraz, ze im wyzszy jest
poziom tych cech, tym wyzszy jest poziom jakosci zycia, mozna uzna¢ za prawdziwa.

W ostatniej hipotezie (H. 5) zatozono, ze w procesie diagnostyczno-leczniczo-
rehabilitacyjnym wczesna interwencja, odpowiednio dobrana wysoka intensywno$¢ i czas
rehabilitacji podwyzszaja jako$¢ zycia dzieci i mtodziezy niedostyszacych, kompensujac
réznice pomigdzy nimi a dzieémi i mlodzieza styszacymi. We wczesniejszych wynikach
zwroécono uwage na wplyw niedostluchu 1 innych czynnikéw na jako$¢ zycia dziecka
niedostyszacego. Analiza ta bylaby niepetna bez zwrdcenia szczegodlnej uwagi na dziatania
rehabilitacyjne jako kluczowe w procesie niwelowania wady shluchu objawiajacej sig
niedostuchem o réznej glgbokosci i wyro6wnywania szans pomigdzy dzieémi shtyszacymi
1 niedoslyszacymi. Zanalizowano migdzy innymi sposdb zorganizowania dziatan
rehabilitacyjnych, elementy zwiazane z poprawa styszenia oceniang z perspektywy rodzicow
I czasem opieki rehabilitacyjnej nad dzieckiem. Szybka interwencja rehabilitacyjna [182]
oraz jej poprawna intensywnos$¢ jest bowiem, jak podaja zrdodia, kluczowym czynnikiem
sukcesu dzialan naprawczych w przypadku dzieci z wada stuchu. Ma ona wplyw na dalszy
rozwdj dziecka, a takze decyzje dotyczace jego pdzniejszych wyboréw zyciowych, najpierw
dokonywanych za niego przez rodzicow i opiekundéw, a w pdzniejszym okresie zycia przez
nie samo.

Wyniki badan wlasnych potwierdzaja, ze poprawa, pogorszenie badz brak zmian
w slyszeniu dziecka podczas procesu rehabilitacji wplywaja na jako$¢ zycia dzieci
i mlodziezy z wada shuchu (tabela 53). Do podobnych wnioskoéw doszedt Umansky et al.,
znajdujac zwigzek pomigdzy polepszeniem styszenia a jako$cia zycia dzieci [129]. Wigkszos¢
polskich i §wiatowych badan skupia si¢ na tym elemencie w kontek$cie implantacji 1 zmian
nig spowodowanych. Badania takie przeprowadzali migdzy innymi Mocarska [123],
Magierska-Krzyszton i in [238], Loy et al., stwierdzajac poprawg¢ w jakosci zycia po
implantacji. Dzieci, ktore maja najlepsze rezultaty z implantacji sa wsrod tych, ktore dostaly
implant przed drugim rokiem zycia [334]. Wiele zrodet podkresla pozytywne efekty wczesnej
wszechstronnej interwencji dla spotecznego 1 poznawczego rozwoju dzieci urodzonych

z zagrozeniem opoznien rozwojowych [318].
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Bardzo istotne pod katem medycznym jest to, jak szybko dziecko z wada shuchu
zostanie objete specjalistyczng opieka medyczna. Zbadano zalezno$¢ pomigdzy czasem, ktory
uptynat od diagnozy do rozpoczecia efektywnej terapii logopedycznej i rehabilitacji.
Uzyskano korelacj¢ istotna statystycznie: im krotszy jest czas jaki uptywa od diagnozy do
efektywnej terapii, tym lepsza jest jako$¢ zycia ankietowanych dzieci i mtodziezy (tabela 55).
Szczegolnie widoczna jest ta zaleznos¢ W grupie dzieci najstarszych (tabela 55), a takze
grupie niedostuchow umiarkowanych (tabela 56). Statystycznie najdtuzszy czas od diagnozy
do efektywnej terapii logopedycznej i rehabilitacji miato najwigcej dzieci starszych po 16.
roku zycia, co moze $§wiadczy¢ o tym, ze nie byly one prowadzone prawidtowo w procesie
diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnym. Jako kolejny element zbadano czas diagnozowania.
Zauwazy¢ mozna, ze wigkszos¢ dzieci z najmlodszej grupy wiekowej byta zdiagnozowana
w okresie do pot roku. W badaniach wiasnych réwniez widoczna jest zalezno$¢ pomigdzy
tym, jak dlugo trwata diagnostyka dziecka a jakoscia zycia. Dzieci, ktére byty diagnozowane
dluzej, maja nizsza jako$¢ zycia (rycina 5, tabela 57). Dzieci z grupy niedostuchow
znacznych, zyjace na granicy $wiata styszacych i niestyszacych, ktore byly zdiagnozowane
najszybciej (do miesiaca) maja najlepsza jako$¢ zycia (tabela 58).

Oba okresy, czas od diagnozy do efektywne;j terapii i dlugos$¢ diagnostyki, zalezne sa
od wielu czynnikow, migdzy innymi od osobniczego rodzaju niedostuchu, zatem nie zawsze
W prosty sposéb moga ule¢ skréceniu. Jednak niektére z czynnikoéw wpltywajacych na te
okresy mozna nazwac¢ organizacyjnymi i ludzkimi. W przypadku kiedy okresy te sa dlugie,
nalezatoby zada¢ pytanie, ktorym z tych czynnikow powinno si¢ przyjrze¢ doglebniej
I poprzez ich usprawnienie skroci¢ dtugos¢ obu okresdéw. Spowodowac to moze wcezesniejsze
dzialania medyczne zwiazane z leczeniem, terapia logopedyczna lub rehabilitacja,
niemozliwe w wielu przypadkach bez szybkiego zastosowania, odpowiednich dla danego
rodzaju niepelnosprawnosci stuchowe;j, protez stuchowych.

W 1993 roku National Institute of Health zarekomendowal, aby szpitale, ktore biora
udziat w skryningu noworodkow, zapewnity wykrycie niedostuchu do trzeciego miesiaca
zycia. W 2000 roku Joint Committee on Infant Hearing stworzyt rekomendacje mowiaca
o tym, ze niedostuch u dzieci powinien by¢ stwierdzony do 3. miesiaca Zycia, a interwencja
rehabilitacyjna wdrozona do 6. miesiaca [190]. Dalsze doswiadczenia z wczesna interwencja
przyniosty kolejne wskazowki Centers for Disease Control and Prevention nazwane ,, /-3-6
plan”, co oznacza skryning do pierwszego miesigca zycia, diagnozg do trzeciego

1 interwencj¢ do szostego miesiaca dla wszystkich diagnozowanych dzieci [335].
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Wczesne wykrycie i ,,zarzadzanie niedostuchem na czas” sa szczegélnie istotne
w terapii dzieci z wadami stuchu [190]. Granice czasowe wczesnej interwencji przesuwaja si¢
zasadniczo w ciagu ostatnich lat [336]. Szybko$¢ diagnozy i jej znaczenie podkresSlaja
w swoich doniesieniach Svirsky et al. [182]. Pruszewicz i Obrebowski uwazaja,
ze w rehabilitacji dziecka z wada stuchu powinno si¢ dazy¢ do tego, aby wiek rozwojowy
dziecka byl zgodny z wiekiem rozwojowym stuchu i mowy [9]. Stad wczesna i szybka
diagnostyka ma ogromne znaczenie. Huber wskazuje na zwiazki jako$ci zycia zwiazanej
ze zdrowiem z wiekiem implantacji [131]. Wczesne postgpowanie rehabilitacyjne,
wyrownujace uszkodzenie stluchu, nie dopuszcza do zahamowania i zaburzenia rozwoju
ogblnego 1 zapewnia jego bardziej harmonijny przebieg [9]. Wpltyw implantacji na rozwdj
mowy podkresla Magierska-Krzyszton [189]. Rozwdj jezyka jest powodowany wickiem
weczesnej identyfikacji i wdrozeniem w ustugi interwencyjne twierdzi Yoshinga-Itano [183],
podobnie Szkietkowska i in [184].

Rezultaty badan Moeller sugeruja, ze sukces w dziataniach rehabilitacyjnych moze
by¢ osiagnigty, kiedy wczesna identyfikacja idzie w parze z wczesng interwencja, ktora
aktywnie wiacza rodzicow w proces rehabilitacji [210]. Mozna wspomnie¢, ze zwolennicy
wczesnej interwencji audiologicznej w swoich najnowszych rekomendacjach z ostatnich lat
zaczynaja zaznacza¢ wagg rozwoju jezyka juz bez rozroznienia na umiejgtnosci jezykowe
oralne lub migowe przy znaczeniu wagi dobrych relacji komunikacyjnych z rodzina,
zwlaszcza matka dziecka z wada stuchu [337]. Realizujac cel utylitarny pracy na podstawie
wynikow badan wilasnych, mozna zaproponowac, aby koordynator pilnowat skracania czasu
diagnostyki, przy jednoczesnym zapewnieniu jej efektow 1 jakosci, organizowal dziatania
w zakresie skracania okresu od diagnozy do efektywnej terapii.

Dalsza eksploracja tematu, co wynika z badan wtasnych, wskazuje na to, ze istnieje
zwiazek pomigdzy dlugos$cia terapii i rehabilitacji w ciagu calego Zycia dziecka a jego
jakoscia zycia, lecz w catej badanej grupie nie jest to prosta zaleznos$¢ liniowa. Jakos¢ zycia
dzieci 1 mtodziezy z wada stuchu ro$nie wraz z dtugoscia czasu rehabilitacji, ale tylko do jej
trzeciego roku. Po tym okresie zaczyna spada¢. Zalezno$¢ pomigdzy calkowitym czasem
terapii logopedycznej i rehabilitacji ujawnia si¢ w calej badanej grupie (tabela 59) oraz
w grupach niedostuchéw znacznych i glgbokich (tabela 60).

Badania wlasne wykazaty, ze w pierwszym okresie rehabilitacji, do trzech lat, jakos¢
zycia ro$nie, nastgpnie w kolejnych latach zaczyna male¢ w grupie wszystkich badanych
dzieci. Nalezy zwr6ci¢ na to uwagg przy organizacji dziatan rehabilitacyjnych, co mozna by

zaliczy¢ do kolejnych zadan koordynatora. Przeglad literatury wskazuje na to, ze powyzej
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opisane badania wtasne dotyczace wptywu rehabilitacji na jako$¢ zycia dzieci i mtodziezy
z wada stuchu sa nowatorskie i moga by¢ przyczynkiem do jeszcze skuteczniejszego
usprawnienia tego procesu w badanej grupie dzieci 1 mtodziezy.

Kolejnym analizowanym czynnikiem w ramach weryfikacji hipotezy piatej byla
intensywno$¢ rehabilitacji.

Intensywno$¢ rehabilitacji oraz jej forma sa okreslane przez lekarzy specjalistow oraz
zespot zajmujacy si¢ dzieckiem z wada stuchu. Najczgsciej na wezesnym etapie rozwoju jest
to rehabilitacja dos¢ czesta lub bardzo czgsta. Istota jej powodzenia sa dobrze dopasowane
protezy stuchowe oraz czgste sprawdzanie stanu stuchu dziecka i w razie potrzeby korekta ich
parametrow [9]. Istnieje zalezno$¢ istotna statystycznie pomigdzy czestotliwoscia rehabilitacji
a jakoScia zycia dzieci 1 mtodziezy z niedostuchem. Zalezno$¢ ta widoczna jest w calej grupie
4-18 lat, dzieci najmtodszych 4-7 lat, najstarszych powyzej 16 lat (tabela 61) oraz w grupie
niedostuchow znacznych (tabela 62). Im czgstsza jest rehabilitacja lub terapia logopedyczna
dzieci, tym lepsza jest ich jakos$¢ zycia. Uzywanie protez stuchowych istotne jest, zwtaszcza
u dzieci najmtodszych. Wyniki badan wilasnych wskazuja na istnienie zaleznosci pomigdzy
jako$cia zycia a dziennym czasem uzywania protez stuchowych w najmlodszej grupie
wiekowej (tabela 63). Wazne dla dzieci najmlodszych, co wynika z badan wlasnych, jest
aby jak najdluzej nosity one protezy stuchowe w ciagu dnia (tabela 63) 1 byly do nich
przyzwyczajone. Problem uzywania protez stuchowych w kontekscie jakos$ci zycia poruszaja
tez Umansky et al. [129] i Huber [131]. Loy et al. podkresla, ze mtodziez, ktora dtuzej uzywa
implantow i posiada z nimi wigksze doswiadczenie, ma lepsza jakos¢ zycia [130].

Wyniki badan wilasnych pozwalaja na wskazanie dziatan utylitarnych. Rola
1 zadaniem koordynatora mogloby by¢ monitorowanie zapotrzebowania na czgstotliwos¢
rehabilitacji oraz zachgcanie dzieci najmlodszych do noszenia protez sluchowych Iub
proponowanie odpowiednich zajg¢ specjalistycznych, ktére by to propagowaty.

Powyzsze rozwazania dotyczace weryfikacji hipotezy piatej pozwalaja na ogolna
konkluzje, ze wczesna interwencja 1 wysoka intensywnos¢ rehabilitacji podwyzszaja jakos¢
zycia dzieci 1 mtodziezy z wada stuchu. Wysoka jako$¢ zycia utrzymuje sig do trzeciego roku
trwania rehabilitacji, a po tym okresie wystgpuje tendencja do jej obnizania si¢. Nalezatoby
zatem proces rehabilitacji tak kontynuowac po tym okresie, aby efekty rehabilitacji byty nadal
korzystne dla dzieci i mtodziezy niedostyszacych.

Podsumowujac, nalezy stwierdzi¢, ze w S$wietle przedstawionych badan ostatnia

postawiong hipotez¢ mozna uzna¢ za prawdziwa.
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Za granica istnieje szereg programéw opieki nad dzieckiem niepelnosprawnym
[260,338]. W Polsce pilotazowo byly wprowadzane programy opieki nad dzieckiem
zagrozonym niepelnosprawnoscia [261], funkcjonuje rdéwniez Program Powszechnych
Przesiewowych Badan Stuchu. Skoordynowany program opieki nad dzieckiem z wada stuchu
powinien zawiera¢ standardy medyczne, edukacyjne i spoleczne oraz potaczenie wysitkow
instytucji centralnych z zakresu zdrowia, pomocy spolecznej i edukacji (model wspotpracy
mideyresortowej)zo. Jednak to system powinien funkcjonowac tak, aby wychodzi¢ naprzeciw
oczekiwaniom dzieci i miodziezy z wada stuchu oraz ich rodzinom. Rozwigzaniem
korzystnym bytoby potaczenie programu wykrywania wad wrodzonych i nabytych dziecka z
systemem opieki nad nim. Dane z systemu wykrywania wplywatyby do instytucji centralnej,
ktéra wyznaczalaby koordynatora21 — przewodnika dla kazdego wykrytego w systemie
niedostuchu. Koordynator, ktorego zadania zostaly czgSciowo zidentyfikowane i zaznaczone
w procesie analizy wynikéw badan wlasnych oraz podkreslone podczas dyskusji, posiadatby
wiedzg z zakresu specyficznych uwarunkowan funkcjonowania dziecka z wada stuchu na
roznych etapach jego rozwoju. Dziatatby on lokalnie i ponosit odpowiedzialnos¢ za
wykonane zadania przed jednostka centralng (by nie nastapito rozmycie odpowiedzialnos$ci).
Jego zadaniem bylyby dziatania diagnostyczne i organizacyjne (w tym informacyjne)
zmierzajace do dostarczenia niezbednej wiedzy rodzicom, przedstawienia im dostgpnych
alternatyw postgpowania w danej sytuacji. Efektem tak skoordynowanych poczynan powinno
by¢ utrzymanie wysokiego poziomu jakosci zycia dziecka z wada stuchu w miarg jego

rozwoju.

*%Idealne byloby skupienie kompleksowych ustug oferowanych dziecku w regionalnych oérodkach na
poziomie jednostek samorzadu, lecz jest to bardzo trudne do wykonania por. [161]

L' W polskim systemie opieki spolecznej istnieje funkcja asystenta osoby niepetnosprawnej, skupiona bardziej
na pomocy osobom dorostym. Nie zaktada ona specjalizacji w kierunku wiedzy dotyczacej uwarunkowan
funkcjonowania i potrzeb dziecka z wada stuchu
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Whioski

1. Wystepuja zasadnicze roznice w jakosci zycia dzieci i mtodziezy bez niedostuchu
oraz z niedostuchami lekkimi i umiarkowanymi a w jako$ci zycia dzieci i mlodziezy
z niedostuchami znacznymi 1 glgbokimi (co powinno obligowa¢ do stalego
monitorowania ich rozwoju oraz oceny ich zyciowych potrzeb — poprzez analize
efektow pracy z dzieckiem niedostyszacym).

2. Profil demograficzny dzieci i mtodziezy niedostyszacych powstaly na podstawie

zestawu wybranych zmiennych demograficznych (wiek, pte¢, struktura rodziny, ilo$¢
rodzenstwa) nie r6zni si¢ znacznie od profilu dzieci styszacych.
Wskazéwka do planowania celowych dziatan korygujacych niedostuch moze by¢
obserwacja, ze jako$¢ zycia U dzieci i mlodziezy zmniejsza si¢ wraz z wiekiem.
Réznica migdzy dzie¢mi niedostyszacymi jest znacznie wigksza niz w przypadku
dzieci styszacych.

3. Te dzieci i mlodziez niedostyszace, ktore maja wigksze umiej¢tnosci komunikacji
werbalnej z otoczeniem, latwiej nawiazuja kontakty spoleczne (zwlaszcza poza
zamknigtym Srodowiskiem np. szkota), posiadaja wyzsza jako$¢ zycia niz te, ktore te
umiej¢tnosci maja gorsze.

4. Wyniki badan wskazuja na to, ze w badanej grupie wybor szkoty, do ktorej
uczgszczaja dzieci 1 mlodziez niedostyszace nie ma znaczacego wpltywu na poziom
jakosci zycia, lecz lepsza tatwos¢ nawiazywania przez nie kontaktow spotecznych
w $rodowisku szkolnym skutkuje ich wyzsza jakoscia zycia. Srodowisko szkolne
powinno dostosowywac si¢ do potrzeb dzieci niedostyszacych, umozliwiajac im
aktywnos$¢ zyciowa w tym srodowisku, ktore jest znaczace dla ich rozwoju 1 w ktorym
przebywaja duza ilos¢ czasu.

5. Mozliwos¢ wsparcia udzielanego dziecku przez rodzica poprzez rezygnacj¢ z pracy
(catkowita lub cze$ciowa) oraz podobienstwo w niepelnosprawnosci stuchowej
z dzieckiem nie maja znaczacego wplywu na jako$¢ zycia dzieci w catej badanej
grupie.

6. Nalezy monitorowac i usprawnia¢ adaptacj¢ procesu pomocy jednostek infrastruktury
spotecznej panstwa do potrzeb dzieci i mlodziezy z wada stuchu na réznych etapach
ich rozwoju w celu podwyzszenia ich jakosci zycia.

7. Jako$¢ zycia dzieci 1 milodziezy zalezy od ,towarzyskosci”, ,,wspotdziatania”,

»hiezaleznos$ci, dominacji, asertywnos$ci”’, czyli cech predysponujacych ich do
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petnienia rol spotecznych. Im wyzszy jest poziom tych cech, tym wyzszy jest poziom
jako$ci zycia.

Wczesna interwencja i wysoka intensywnos$¢ rehabilitacji podwyzszaja jako$¢ zycia
dzieci 1 mlodziezy z wada stuchu. Wysoka jakos$¢ zycia utrzymuje si¢ do trzeciego
roku trwania rehabilitacji, a po tym okresie wystepuje tendencja do jej obnizania sig.
Wspotczesny model monitorowania i organizacji procesu diagnostyki, leczenia
1 rehabilitacji wad shluchu powinien zaktada¢ wspotistnienie urzedu lub osoby
spetniajacej funkcj¢ przewodnika organizacyjnego dla kazdego wykrytego

niedostuchu.
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Streszczenie

Jakos$¢ zycia mozna ocenia¢ na wielu ptaszczyznach i poziomach w zaleznosci od
perspektywy badacza i badanej grupy. Przedmiotem pracy jest jako$¢ zycia dzieci i mtodziezy
niedostyszacych, a wigc tych, ktorych jakos$¢ zycia przynajmniej w zalozeniach zalezy od
takiego czynnika jak stan zdrowia.

Niedostuch moze ogranicza¢ fizyczny, psychiczny i spoteczny rozwoéj dziecka
1 wptywaé na jako$¢ zycia. Zapewnienie dzieciom jej wysokiego poziomu przektada si¢
w praktyce na zagwarantowanie im zaspokojenia podstawowych potrzeb, umozliwienie
rozwoju 1 wykorzystania wlasnego potencjalu w celu satysfakcjonujacego funkcjonowania
w srodowisku spotecznym (rodzinie, szkole, grupach rowiesniczych).

Celem gléwnym pracy bylo rozpoznanie i ocena, jakie czynniki determinuja jako$¢
zycia dzieci 1 mtodziezy z wada stuchu w wieku od czwartego do osiemnastego roku zycia.
Celem utylitarnym - projektowanie jej polepszenia.

Wyloniono nastgpujace problemy badawcze:

1. Jak gleboko$¢ niedostuchu wplywa na jakos¢ zycia?

2. Jakie roznice istnieja migdzy jakos$cia zycia dzieci 1 mtodziezy z wada stuchu a jako$cia
zycia dzieci 1 mlodziezy bez tej wady?

3. Od jakich poza niedostuchem czynnikow i w jaki sposob zalezy jakos¢ zycia dzieci
1 mlodziezy z wada stuchu?

4. Jakie zalezno$ci istnieja pomigdzy jakos$cia zycia dzieci i mlodziezy a ich predyspozycjami
do petnienia rol spotecznych?

5. Jak istotny jest wpltyw wybranych elementow skladajacych si¢ na proces diagnostyczno-
leczniczo-rehabilitacyjny dzieci i mtodziezy z wada stuchu na ich jakos¢ zycia ?

W pracy postawiono pi¢¢ glownych hipotez i kolejno je weryfikowano.

Badania przeprowadzono metoda sondazu diagnostycznego, zastosowano technike
wywiadu  bezposredniego. Wyniki poréwnano z grupa kontrolna dzieci styszacych.
Grupa badana liczyta 150 par ankiet rodzic — dziecko, grupa kontrolna rowniez 150 par ankiet
rodzic — dziecko. Praca sklada si¢ z czterech rozdzialow, zawiera dyskusj¢ i wnioski.
W dwoch pierwszych rozdzialach przedstawiono istotg¢ problemu badawczego 1 jezyk
problemu oraz omdéwiono determinanty jakosci Zycia dzieci i mtodziezy z wada stuchu.
Rozdzial trzeci zawiera metodologi¢ badan wilasnych, rozdziat czwarty przedstawia wyniki

badan.
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Wyniki badan pozwolily na sformutowanie wnioskéw, ktore mozna przedstawi¢ nastgpujaco.
Wystepuja zasadnicze roznice w jako$ci zycia dzieci i mlodziezy bez niedostuchu oraz
z niedostuchami lekkimi i1 umiarkowanymi a w  jako$ci zycia dzieci i milodziezy
z niedostuchami znacznymi 1 glebokimi (co powinno obligowaé do stalego monitorowania
ich rozwoju oraz oceny ich zyciowych potrzeb — poprzez analizg efektow pracy z dzieckiem
niedostyszacym). Profil demograficzny dzieci i mtodziezy niedostyszacych powstaly na
podstawie zestawu wybranych zmiennych demograficznych (wiek, ple¢, struktura rodziny,
ilo$¢ rodzenstwa) nie rézni si¢ znacznie od profilu dzieci styszacych, pod katem wplywu na
jako$¢ zycia. Wskazowka do planowania celowych dziatan korygujacych niedostuch moze
by¢ obserwacja, ze jako$¢ zycia u dzieci i mtodziezy zmniejsza si¢ wraz z wiekiem. Réznica
migdzy dzie¢mi niedostyszacymi jest znacznie wigksza niz w przypadku dzieci styszacych.

Do istotnych czynnikow determinujacych jakos$¢ zycia dzieci i mlodziezy z wada
stuchu naleza czynniki spoteczne, ktorych oddziatywanie nalezy uwzglednié, przy tworzeniu
programoéw opieki nad dzieémi i mlodzieza niedostyszacymi. Te dzieci i miodziez
niedostyszace, ktore maja wigksze umiej¢tnosci komunikacji werbalnej z otoczeniem, tatwiej
nawiazuja kontakty spoleczne (zwlaszcza poza zamknigtym S$rodowiskiem np. szkota)
posiadaja wyzsza jako$¢ zycia niz te, ktoére te umiejetnosci maja gorsze. Wyniki badan
wskazuja na to, ze w badanej grupie wybodr szkoty, do ktorej uczgszcza dziecko nie ma
znaczacego wplywu na poziom jako$ci zycia, lecz lepsza tatwo§¢ nawigzywania kontaktéw
spotecznych w $§rodowisku szkolnym skutkuje wyzsza jakoScia zycia dzieci 1 miodziezy
z wada shichu. Srodowisko szkolne powinno dostosowywaé sie do potrzeb dzieci
niedostyszacych, umozliwiajac im aktywno$¢ zyciowa w tym srodowisku, ktore jest znaczace
dla ich rozwoju i w ktorym przebywaja duza ilo$¢ czasu. Dodatkowo zauwazono,
ze mozliwo§¢ wsparcia udzielanego dziecku przez rodzica poprzez rezygnacj¢ z pracy
(catkowita lub czg$ciowa) oraz podobienstwo w niepetnosprawnosci stuchowej z dzieckiem
nie maja znaczacego wplywu na jakos¢ zycia dzieci w catej badanej grupie.

Stwierdzono, ze jako§¢ zycia dzieci 1 mlodziezy zalezy od ,towarzyskosci”,
»wspotdziatania”, ,,niezaleznosci, dominacji, asertywnos$ci”, czyli cech predysponujacych ich
do petnienia rél spotecznych. Im wyzszy jest poziom tych cech, tym wyzszy jest poziom
jako$ci zycia. Informacje te mozna wykorzysta¢ przy tworzeniu programow opieki nad
dzie¢mi 1 mlodzieza niedostyszacymi.

Analiza czynnikow systemowych data obraz tego, Zze nie wszystkie z nich
dostosowane sa do aktualnych potrzeb dzieci i miodziezy z wada sluchu. Nalezy zatem

monitorowac i usprawnia¢ adaptacje procesu pomocy jednostek infrastruktury spotecznej
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panstwa do potrzeb dzieci i mtodziezy z wada stuchu na réznych etapach ich rozwoju w celu
podwyzszenia ich jako$ci zycia.

Czynniki zwiazane z procesem diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnym zasadniczo
determinuja jako$¢ zycia w badanej grupie. Wczesna interwencja i wysoka intensywnos¢
rehabilitacji podwyzszaja jako$¢ zycia dzieci i mtodziezy z wada stuchu. Wysoka jako$¢ zycia
utrzymuje si¢ do trzeciego roku trwania rehabilitacji, a po tym okresie wystgpuje tendencja do
jej obnizania si¢. Nalezaloby zatem proces rehabilitacji tak kontynuowac po tym okresie, aby
efekty rehabilitacji byty nadal korzystne dla dzieci i mtodziezy niedostyszacych.

Analiza determinant jako$ci zycia pozwolita roéwniez na sformutowanie ogodlnego
wniosku utylitarnego. Stwierdzono, ze wspotczesny model monitorowania i organizacji
procesu diagnostyki, leczenia i rehabilitacji wad sluchu powinien zaktada¢ wspdtistnienie
urzedu lub osoby spetniajacej funkcje przewodnika organizacyjnego dla kazdego wykrytego

niedostuchu.

Stowa kluczowe: jakos$¢ zycia, niedostuch, dzieci i mtodziez

Abstract

Quality of life may be assessed in many areas and levels depending on the perspective
of the researcher and the study group. The subject of the work is the quality of life of children
and adolescents with hearing impairments, so those whose quality of life at least in principle
depends on a factor such as health.

Hearing loss may limit the physical, mental and social development of the child and
affect quality of life. Providing children with the high level of quality of life translates in
practice to ensure their basic needs, to enable the development and use of their potential for
satisfactory functioning within the social environment (family, school, peer groups).

The aim of this work was to identify and evaluate the factors that determine the quality of life
of children and young people with hearing impairment in age from four to eighteen years. The
utilitarian aim was the design of improvements.
We selected following research problems:
1. How the depth of hearing loss affects quality of life?
2. What differences exist between the quality of life of children and adolescents with
hearing impairment and quality of life of children and adolescents without the

drawbacks?
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3. On what factors outside the hearing loss and how it depends the quality of life of
children and adolescents with hearing impairment?

4. What dependencies exist between the quality of life of children and adolescents and
their capacity to perform social roles?

5. How important is the influence of selected elements of the process of diagnosis and
medical rehabilitation of children and adolescents with hearing impairment in their
quality of life?

The work placed five main hypotheses which were successively verified.

The study was conducted using a diagnostic survey, the technique of direct interview
was applied. The study group consisted of 150 pairs of parent — child surveys, the control
group contained 150 parent — child pairs surveys as well. The work consists of four chapters,
contains a discussion, summary and conclusions. The first two chapters present the essence of
the research problem and the language of the problem and discuss the determinants of quality
of life of children and adolescents with hearing loss. Chapter three contains the methodology
of own research, the fourth section presents the results of research.

Results of research allowed to draw conclusions that can be summarized as follows.
There are substantial differences in the quality of life of children and adolescents without
hearing loss and mild to moderate hearing loss and in the quality of life of children and
adolescents with severe and profound hearing loss (which should oblige to constantly monitor
their development and assess their vital needs - through the analysis of the effects of working
with the child with hearing loss ). Demographic profiles of hearing impaired children and
adolescents based on a set of selected demographic variables (age, gender, family structure,
number of siblings) are not significantly different from the profile of hearing children, in
terms of impact on quality of life. Guideline for planning targeted corrective actions to
impairment may be the observation that the quality of life in children and adolescents
decreases with age. The difference between impaired children is much higher than that of
children hearing well.

The important factors determining the quality of life of children and adolescents with
hearing loss are social factors whose impact should be taken into account when creating care
programs for children and youth with hearing impairments. These hearing impaired children
and adolescents, that have greater verbal communication skills with the environment,
establish social contacts easier (especially outside closed environments such as school) have

a higher quality of life than those having these skills worse.
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The results show that in the examined group choice of a school which the child attends
to does not have a significant impact on quality of life, but an ease of social networking in the
school environment results in a higher quality of life of children and adolescents with hearing
loss. The school environment should adapt to the needs of hearing impaired children, enabling
them to life activity in this environment, which is significant for their development, and in
which children spend a large amount of time. The possibility of support to the child by
a parent by giving up working (total or partial) and the similarity in auditory disability of
a child does not have a significant impact on the quality of life of children in the whole
investigated group.

It has been found that the quality of life of children and adolescents depends on the
"sociability”, "cooperation", “independence, dominance, assertiveness”, i.e. traits that
predispose them to perform social roles. The higher the level of these characteristics, the
higher the level of quality of life. This information can be used to create care programs for
children and youth with hearing impairments.

Analysis of systemic factors gave the image that not all of them are adapted to the
current needs of children and adolescents with hearing loss. It is therefore necessary to
monitor and improve the adaptation process of support units of the state’s social infrastructure
to meet the needs of children and youth with hearing loss at different stages of their
development in order to improve their quality of life.

Factors associated with the diagnostic and therapeutic-rehabilitative process
essentially determine the quality of life in the group. Early intervention and high intensity of
rehabilitation increases the quality of life of children and adolescents with hearing loss. The
high quality of life persists to the third year of rehabilitation period, after which it tends to
decrease. It would therefore continue the rehabilitation process after this period so that the
effects of rehabilitation were still favorable for impaired children and adolescents.

Analysis of the determinants of quality of life allowed also to formulate a general
conclusion utilitarian. It has been found that the contemporary model of the monitoring and
organization of the process of diagnosis, treatment and rehabilitation of hearing defects
should assume the coexistence of the office or the person fulfilling the function of an

organizational guide for each detected hearing loss.

Keywords: quality of life, hearing impairment, children and adolescents

207



Spis tabel

Tabela 1. Stopnie niepelnosprawnosci stuchowej wedlug Swiatowej Organizacji Zdrowia.. 10

Tabela 2. Charakterystyka grup z podziatem na podgrupy Wiekowe ..........ccooervirririieeninens 64
Tabela 3. Procentowy i liczbowy rozktad niedostuchéw w badanej grupie ..............cccoeenee. 65
Tabela 4. Przyczyna niedoStUChU ..........cooouiiiiiiiii e 65
Tabela 5. Struktura ptci w badanych grupach ..., 66
Tabela 6. Struktura rodziny w grupach dzieci niedostyszacych 1 styszacych..........ccccoueene. 66
Tabela 7. Liczba rodzenstwa w grupach dzieci niedostyszacych i styszacych. ...................... 66
Tabela 8. Miejsce edukacji dzieci niedostyszacycCh .........ccccvvviiiiiiiiii 67
Tabela 9. Sytuacja ekonomiczna rodziny w grupie dzieci niedostyszacych i styszacych ..... 67

Tabela 10. Warto$¢ testu U Manna Whitney’a wskaznika jakosci zycia w odpowiedziach
dzieci i ich rodzicow dla grupy badanej dzieci niedostyszacych i grupy kontrolnej dzieci
styszacych oraz w grupach WiekOWYCh .......ccoiiiiiiiiiiiic e 68
Tabela 11. Poréwnanie jako$ci zycia w grupie badanej i grupie kontrolnej w odpowiedziach
dZI1€CT 1 1CH TOAZICOW ...ttt n e nnn e neesnne s 70
Tabela 12. Wskaznik jakosci zycia dla 4 grup niedostuchéw obliczony

dla wszystkich dzieci niedostyszacych i w grupach wiekowych ..o, 73
Tabela 13 . Wskaznik jakosci zycia dla grup wiekowych dzieci niedostyszacych
TSHYSZACYCR e 75

Tabela 14. Wskaznik jakosci zycia dla dziewczat i chlopcow niedostyszacych i styszacych 77
Tabela 15. Wskaznik jakosci zycia dla struktury rodziny obliczony dla dzieci
niedostyszacych 1 STySZaCyYCh .....ccuviiiiiii 77
Tabela 16. Wskaznik jakos$ci zycia dla liczby rodzenstwa obliczony dla dzieci

niedostyszacych 1 StySZaCyCh .......ccciiiiiiiiii s 78
Tabela 17. Wskaznik jakosci zycia wzglgdem sposobu porozumiewania si¢ dziecka w domu
W GruPaC WIEBKOWYCR .......viiiiiiicie ettt ettt et re et esbe e resneenre s 81
Tabela 18. Wskaznik jakosci zycia wzgledem sposobu porozumiewania sig¢ dziecka

w domu w grupach niedoSTUChOW ..........oociiiiii e 82
Tabela 19. Wskaznik jakosci zycia wzgledem stopnia postugiwania sig jgzykiem

MIGOWYM (5 OUPOWIEAZI) ..veeveieeete sttt 83
Tabela 20. Wskaznik jakos$ci zycia wzgledem stopnia postugiwania sig¢ jezykiem migowym

w grupach Wiekowych (3 0dPOWIEAZI) .....c.veiveeiiecieiicce e 84
Tabela 21. Wskaznik jakosci zycia wzglgdem roznych stopni postugiwania sig jgzykiem
migowym w grupach niedostuChOW...........ccoooiiiiiiii 85
Tabela 22. Wskaznik jakosci zycia wzglgdem stopnia porozumiewania si¢ przez telefon

W grUPACH WIBKOWYCH ...ttt bbbt 86
Tabela 23. Wskaznik jakos$ci zycia wzgledem stopnia porozumiewania sig przez telefon

W grupach niedOSTUCHOW .........ooiiiii s 87
Tabela 24. Wskaznik jakos$ci zycia wzgledem rodzaju placowki do jakiej uczgszcza dziecko
W grUPACH WIBKOWYCH ...ttt bbbt 89
Tabela 25. Wskaznik jakosci zycia dzieci i mtodziezy wzgledem rodzaju placéwki

do jakiej uczgszcza dziecko w grupach niedostuchOw...........ccooiiiiiii, 90
Tabela 26. Wskaznik jakosci zycia wzgledem tatwos$ci nawigzywania kontaktow

w szkole/ przedszkolu w grupach WIEKOWYCH .........coovviiiiiiiiiic e 92



Tabela 27. Wskaznik jako$ci zycia wzgledem latwosci nawiazywania kontaktow

w szkole/ przedszkolu w grupach niedoSTUChOW ..........ccccoiiiiiiiiiiii e, 93
Tabela 28. Wskaznik jakosci zycia wzgledem uczgszczania na zajgcia dodatkowe

W GrUPACH WIBKOWYCI .......viiiieiiecie ettt sttt aesne e sre e esbeenbeennenre s 95
Tabela 29. Wskaznik jakosci zycia wzgledem uczgszczania dzieci na zajecia dodatkowe

W grupach NICAOSTUCHOW ......uviiiiiiiii e 96
Tabela 30. Wskaznik jakos$ci zycia wzgledem tatwosci nawiazywania kontaktow

poza szkota/ przedszkolem w grupach wiekowych..........cccoooiiiiiiiiii, 97
Tabela 31. Wskaznik jakosci zycia wzgledem tatwos$ci nawigzywania kontaktow

poza szkota/ przedszkolem w grupach niedostuchOw .............ccooiiiiiiiii 99
Tabela 32. Wskaznik jakos$ci zycia wzgledem zmian zawodowych rodzicéw w grupach
WIBKOWYCI <.t ettt e e nre e nres 101
Tabela 33. Wskaznik jakosci zycia wzglgdem zmian zawodowych rodzicow w grupach
MIEAOSTUCROW ... e 102
Tabela 34. Wskaznik jakosci zycia wzglgdem niepelnosprawnosci stuchowej rodzica
wypehniajacego ankiete w grupach wiekOwWych .........cccooiiiiiiiiiiiii 103
Tabela 35. Wskaznik jakos$ci zycia wzgledem niepetnosprawnosci stuchowej rodzica
wypetniajacego ankiete w grupach niedostuchOw ... 104
Tabela 36. Wskaznik jakosci zycia wzglgdem niedostuchu wérod cztonkéw rodziny

w grupie dzieci i mlodziezy z wada STuChU. ..........ccoiiiiiiii 105

Tabela 37. Wskaznik jakosci zycia dzieci niedostyszacych wzglgedem rodzaju miejsca
Korzystania z ustug medycznych (diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnych)

W GruPaCh WIEBKOWYCR.......ooiuiiii ettt et be e e sre e e ens 108
Tabela 38. Wskaznik jakosci zycia wzgledem rodzaju miejsca korzystania z ushug
medycznych (diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnych) w grupach niedostuchéw .......... 109
Tabela 39. Wskaznik jakosci zycia dzieci z niedostuchem wzgledem korzystania

z refundacji przy nabywaniu ustug poradni specjalistycznych w grupach wiekowych......... 110
Tabela 40. Wskaznik jakos$ci zycia wzgledem korzystania z refundacji

przy nabywaniu ustug poradni specjalistycznych w grupach niedostuchow ......................... 111
Tabela 41. Wskaznik jakosci zycia dzieci niedostyszacych wzgledem korzystania

z refundacji przy nabywaniu protez stuchowych w grupach wiekowych............ccccoeennen. 112
Tabela 42. Wskaznik jako$ci zycia wzglgdem korzystania z refundacji

przy nabywaniu protez stuchowych w grupach niedostuchow ............ccccooviiiiiiiiiin, 113
Tabela 43. Wskaznik jakosci zycia dla sytuacji ekonomicznej rodziny obliczony

dla dzieci niedOStYSZACYCR .....eoiiiiiic 115
Tabela 44 . Wskaznik jakos$ci zycia wzgledem korzystania z dodatkowych zrodet

wsparcia finansowego W grupach WiekOWYCH ..ot 116
Tabela 45. Wskaznik jako$ci zycia wzglgdem korzystania z dodatkowych Zrodet

wsparcia finansowego w grupach niedostuchOw ...........cccooiiiiiiiiii 117
Tabela 46. Test U Manna Whitney’a dla cech: towarzyskos$¢, wspotdziatanie

1 niezalezno$¢, dominacja, ASETLYWNOSC ......ccuviivieiriiiiiieiri et 120
Tabela 47. Zalezno$¢ pomiedzy wskaznikiem jako$ci zycia a wybranymi cechami

w odpowiedziach rodzicéw dla grup dzieci niedostyszacych i styszacych .........ccocoeevvvinne. 121

209



Tabela 48. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jako$ci zycia a wybranymi cechami
w odpowiedziach rodzicéw dla grup wiekowych dzieci niedostyszacych i styszacych........ 122
Tabela 49. Zaleznos$¢ pomigdzy wskaznikiem jakoS$ci zycia a wybranymi cechami

w odpowiedziach rodzicow w grupach niedostuchOw ...........cccccevviiiiiiiii e, 123
Tabela 50. Zalezno$¢ pomigedzy wskaznikiem jakosci zycia a wybranymi cechami

w odpowiedziach dzieci dla grup dzieci niedostyszacych i styszacych........ccccocvviiiiiiinnnnnnn. 124
Tabela 51. Zalezno$¢ pomig¢dzy wskaznikiem jakosci zycia a wybranymi cechami

w odpowiedziach dzieci dla grup wiekowych dzieci niedostyszacych i styszacych ............. 125
Tabela 52. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jakos$ci zycia a wybranymi cechami

w odpowiedziach dzieci w grupach niedostuchOw ............ccoviiiiiiii 126
Tabela 53. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jakos$ci zycia a zmianami w styszeniu

W gruPaCh WIBKOWYCH ... 129
Tabela 54. Zalezno$¢ pomiedzy wskaznikiem jako$ci zycia a zmianami w styszeniu

W grupach niedOSTUChOW .........ooiiiii e 130
Tabela 55. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jakos$ci zycia a okresem od chwili wykrycia
niedostuchu do poczatku terapii logopedycznej i1 rehabilitacji w grupach wiekowych ......... 131

Tabela 56. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jakos$ci zycia a okresem od chwili wykrycia
niedostuchu do poczatku terapii logopedycznej i rehabilitacji w grupach niedostuchow ..... 132
Tabela 57. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jakoS$ci zycia a okresem trwania

diagnostyki W grupach WIEKOWYCH .........ccoiiiiiiiiice s 134
Tabela 58. Zaleznos¢ pomigdzy wskaznikiem jakosci zycia a okresem trwania diagnostyki
W grupach niedOSTUChOW .........coiiiii e 135
Tabela 59. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jakoS$ci zycia a czasem terapii logopedycznej

i rehabilitacji w grupach WIekOWYCH .........c.cooviiiiiice e 136
Tabela 60. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jakosci zycia a czasem terapii logopedycznej

1 rehabilitacji w grupach niedostuChOW ..o 138
Tabela 61. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jakosci zycia a czgstotliwoscia rehabilitacji

W gruPaCh WIBKOWYCH ...ttt 139
Tabela 62. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jakos$ci Zycia a czgstotliwoscia rehabilitacji

w grupach niedostUChOW ..o 140
Tabela 63. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jako$ci Zzycia a dziennym czasem uzywania
protez stuchowych w grupach WiekOWyCh........cccoeiiiiiiiiii 141
Tabela 64. Zalezno$¢ pomigdzy wskaznikiem jakosci Zzycia a dziennym czasem uzywania
protez stuchowych w grupach niedostuchOw ... 142

210



Spis rycin

Rycina 1. Warto$ci wskaznika jakosci zycia dzieci niedostyszacych..........cocvvviiiiiiiiiinnnnne, 71
Rycina 2. Zalezno$¢ pomiedzy jakoscia zycia a wiekiem dzieci z niedostuchem. ................. 75
Rycina 3. Zalezno$¢ pomiedzy jakoscia zycia a wiekiem dzieci styszacych...........cceevnnnnne 76
Rycina 4. Korzystanie z dodatkowych zrodet wsparcia finanSowego ..........ccevvviiveeniennenne 115
Rycina 5. Czas diagnostyki dziecka z wada stuchu w latach w relacji do wskaznika

JAKOSCL ZIYCIA 1.ttt 133
Rycina 6. Zalezno$¢ pomigdzy okresem terapii logopedycznej i rehabilitacji

a jakos$cia zycia dzieci i mtodziezy z wada stuchu w calej grupie badanych osob................. 137

211



Zalaczniki
Zalacznik 1

Poznan, dnia................. 20....
Formularz swiadomej zgody rodzica lub jego przedstawiciela ustawowego
ZGODA NA BADANIA ANKIETOWE
Wyrazam zgode na przeprowadzenie anonimowych badan ankietowych u mojego dziecka,
dotyczacych jakosci zycia, ktore beda przeprowadzane przez pracownika Uniwersytetu Medycznego im.

Karola Marcinkowskiego w Poznaniu. Ankieta nie obejmuje danych osobowych dziecka ani rodzica oraz
nie dotyczy uzyskiwanych ocen w szkole. Ankiety beda wykorzystywane wytacznie do celow naukowych.

Podpis rodzica/opiekuna prawnego

W zataczeniu wzory ankiet do wywiadu bezposredniego
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Zatacznik 2 Instrukcja do wywiadu bezposredniego rodzice dzieci 8-18 lat
(pytania dla rodzicow dzieci 4-7 lat byty takie same poza czgécia dotyczaca predyspozycji do petnienia rol
spotecznych patrz zat. 3)

Numer ankiety.............
Moje dziecko z niedostuchem
(instrukcja do wywiadu bezposredniego rodzice 8-18 lat)

Uprzejmie proszg o wypehienie ankiety dotyczacej Panstwa dziecka. Ankieta jest anonimowa jej
wyniki zostang wykorzystane dla celéw naukowych.
Do jakiej szkoty chodzi dziecko?
O zwykla szkota publiczna/ zwykte przedszkole publiczne
O jednostka specjalna przytaczona do zwyklej szkoty ( np. klasa integracyjna)
O przedszkole lub szkota dla gtuchych i niedostyszacych (przebywa tylko na zajeciach)
O przedszkole lub szkota dla ghuchych i niedostyszacych (mieszka w internacie)
O nie chodzi do szkoty, przedszkola
Ile rodzenstwa ma dziecko ? ...
Moje dziecko wychowuje si¢ w rodzinie ....
O pelnej
O niepetne;j
O zastepczej
Sytuacj¢ ekonomiczng naszej rodziny oceniam jako:
O bardzo dobra

O dobra

O przecietng

O zia
Czy dziecko uczestniczy w zajeciach pozaszkolnych?
O Tak O Nie

W jakich zajgciach pozaszkolnych dziecko uczestniczy?  (proszg wpisac)

Informacje o Panstwa rodzinie
Czy ma Pani/Pan problemy ze stuchem?
O Nie mam
O Mam pewne problemy
O Jestem niestyszacy

Czy ktos$ z bliskiej rodziny ma problemy ze stuchem? Prosz¢ poda¢ stopien niepetnosprawnosci stuchowe;.

Pokrewienstwo z dzieckiem Problemy ze stuchem Jest niestyszacy

Zmiany zawodowe Pani/Pana z powodu wady stuchu dziecka
O brak zmian
O rezygnacja z pracy
O zmiana miejsca pracy
O zmiana godzin pracy
Czy dziecko posiada orzeczenie o niepetnosprawnosci ?
O Tak O Nie

Niedostuch mojego dziecka

Prosz¢ podaé $rednia skalg niedostuchu dziecka w dB
Ucho prawe ........... Ucho lewe.................
Proszg podac przyczyng niedostuchu.
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W jakim wieku bylo dziecko, gdy pojawily si¢ problemy ze stuchem (zdiagnozowane) ?
O od urodzenia
O kiedy miat(a) ..ccoveoeeernnnee. lat. .o, miesigcy

Czy od tego czasu nastapity zmiany w styszeniu?
O obecnie styszy lepiej
O obecnie styszy gorzej
O nie zaobserwowatam/tem zmian

Czy dziecko jest zaopatrzone w protezg stuchowa?

O Tak O Nie

Jesli dziecko uzywa aparatu stuchowego badz implantu, przez ile godzin dziennie, przecigtnie nosi aparat

(implant)?
O ponad 8 godzin dziennie
0 od 1do 7 godzin dziennie
O mniej niz 1 godzing dziennie

Przez jaki okres czasu dziecko byto diagnozowane (do momentu uzyskania aparatu lub implantu)?

O do miesiaca

O od miesiaca do po6t roku

O powyzej pot roku
W jakim wieku byto dziecko, kiedy rozpoczeto rehabilitacje (np. poprzez
wizyty u logopedy)? Proszg wpisac.

.................... lat ....ccceeceivenenenn...miesigey

Jak dtugo dziecko jest rehabilitowane?

(jak dlugo uczeszcza na zajgcia rehabilitacyjne np. chodzi juz okoto 2 lata)
przez okres okoto p6t roku

przez okres okoto roku

przez okres okoto 2 lat

przez okres okoto 3 lat

przez okres okoto 4-6 lat

przez okres okoto 7-9 lat

przez okres 10 lub wigcej lat

Jak czesto dziecko obecnie chodzi na rehabilitacjg?
rzadziej niz raz na miesiac

raz na miesiac

2 razy w miesigcu

3 razy w miesigcu

raz w tygodniu

2 razy w tygodniu

czgsciej niz 2 razy w tygodniu

Gdzie Pani/Pana dziecko uczg¢szcza na rehabilitacjg?

OoOoOooooo

OooOooOoOoo

Proszg podacé 0$rodek ..o

Czy przy zakupie pomocy stuchowych (implant, aparat stuchowy) korzystacie Panstwo z refundacji NFZ?

O wecale

O bardzo rzadko
O czesto

O zawsze

Czy przy nabywaniu ustug w poradniach specjalistycznych w zwiazku z niedostuchem dziecka (wizyta u
lekarza specjalisty, logopedy, psychologa, protetyka) korzystacie Panstwo z refundacji NFZ?

wecale

bardzo rzadko
czesto

zawsze

oOooOono
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Czy ze wzgledu na niedostuch dziecka korzystal(a) Pan(i) z dodatkowych srodkow wsparcia finansowego?
(pytanie wielokrotnego wyboru). Proszg poda¢ kolejnos¢.

nie korzystatam(tem)

korzystatem/tam z pomocy rodzicéw(dziadkow dziecka)

korzystatam/tem z pomocy innych cztonkéw rodziny

Z pomocy przyjaciot

z ofrodka pomocy spotecznej (np. MOPS-Miejski Osrodek Pomocy Spotecznej, Powiatowe
Centrum Pomocy Rodzinie)

z dofinansowania z PFRON-u (Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych)
z pozyczki, kredytu

z pomocy fundacji np. bezptatne zajgcia rehabilitacyjne

korzystatem z doraznej pomocy np. w postaci darmowego wypozyczenia aparatu w
wypozyczalniach aparatow

inne( jakie?) .....cccooeevveeninnn.

O O0OO0OO0O OOooOooo

Kontakty spoteczne

W jaki inny sposdb porozumiewacie si¢ Panstwo z dzieckiem w domu?
O rozmawiamy
O uzywamy jezyka migowego i rozmowy
O uzywamy gestu lub mimiki i rozmawiamy
O uzywamy innej formy porozumiewania si¢ np. fonogesty, pisanie (prosz¢ wpisac)

W jakim stopniu Pani/Pana dziecko postuguje si¢ jezykiem migowym?
nie dotyczy

potrafi zrozumie¢ 1 ,, powiedzie¢” kilka prostych znakéw
potrafi zrozumie¢ 1 ,, powiedzie¢” kilka prostych polecen
potrafi porozumie¢ si¢ z osoba znang

potrafi porozumiec si¢ z obcymi

ooOooao

W jaki sposéb dziecko potrafi porozumiewacé si¢ przez telefon?
O nie potrafi porozumiec¢ si¢ przez telefon
O potrafi sie¢ porozumie¢ przez telefon z osoba dobrze znana
O potrafi porozumie¢ sig przez telefon takze z osobg obca

W jakim stopniu dziecko nawiazuje kontakty z innymi w przedszkolu/w szkole?
nie wiem

bardzo tatwo

dosy¢ tatwo

z matymi trudnos$ciami

bardzo trudno

oOoood

W jakim stopniu dziecko nawiazuje kontakty z innymi poza przedszkolem, szkota?
O nie wiem
O bardzo tatwo
O dosy¢ tatwo
O 2z matymi trudno$ciami
O bardzo trudno
Co chcialaby Pani/chciatby Pan zmieni¢ w przedszkolu Iub szkole swojego dziecka?
O Nie ma zdania
O Nic
O Zmienil(a)bym (proszg wpisaé co)

Czy dziecko uwaza si¢ za osobeg niepetnosprawna z powodu swej choroby?
O Tak O Nie
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Predyspozycje do pelienia rol spotecznych

(instrukcja do wywiadu bezposredniego rodzice dzieci 8-18 lat)

Prosze przeczyta¢ doktadnie kazde stwierdzenie i zdecydowac, czy opisuje ono Pani/Pana dziecko a potem
zakresli¢ kotkiem odpowiedz, ktora najlepiej odzwierciedla jego zachowanie.

P - bardzo prawdziwe- Stwierdzenie to daje bardzo dobry opis tego, jak Pani/Pana dziecko najczesciej sie
zachowuje.

p - prawdziwe - Stwierdzenie to opisuje jak dziecko zachowuje si¢ czasami.

f - falszywe - Stwierdzenie to nie jest dobrym opisem zachowania Pani/Pana dziecka.

F- bardzo falszywe — Zachowania Pani/Pana dziecka nigdy nie mozna opisa¢ w taki sposob.

? - ani prawdziwe ani falszywe nie moge ocenié¢

Wedhug mojej opinii moje dziecko.....

1. Moje dziecko lubi towarzystwo rowiesnikow.
P - bardzo prawdziwe f - falszywe ?
p - prawdziwe F - bardzo falszywe

2. Ma bliskiego kolege, kolezankg.
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

3. Latwo nawiazuje kontakty z dzie¢mi mtodszymi od siebie.
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

4. Latwo nawigzuje kontakty z rowie$nikami.
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

5. Latwo nawiazuje kontakty z dorostymi.
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

6. Lubi przewodzi¢ rowiesnikom(np. lubi by¢ szefem w grupie dzieci)
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

7. Podporzadkowuje si¢ woli kolegdw, kolezanek z grupy ( np. szkolnej )(inni nim rzadza)
P - bardzo prawdziwe f- falszywe
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

8. W grupie rowiesnikow trzyma sig raczej na uboczu.
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

9. Latwo wyraza swoje przekonania, uczucia wobec dorostych
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

10. Latwo wyraza swoje przekonania, uczucia wobec rowiesnikow
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe
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11. Moje dziecko potrafi przeciwstawic sig opinii, decyzji innych oséb.
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

12. Jest niezalezne w swoich pogladach i przekonaniach.
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

13. Jest bardzo wrazliwe na oceng, ktora inni wyrazaja na jego temat.
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

14. Latwo zniechgca sig, gdy jest za co$ krytykowane.
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

15. Umie prosi¢ inne osoby o pomoc w sytuacji dla siebie trudne;.
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszyw

16. Chgetnie korzysta z pomocy innych 0s6b w sytuacjach dla siebie trudnych.

P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

17. Chetnie pomaga innym.
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

18. W kontaktach z obcymi jest nieSmiate.
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

19. Na ogot dziecko wywiazuje sig¢ z zadan, ktore inni mu stawiaja
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

20. Ma dobre relacje ze swoim rodzenstwem
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

21. Wie co chciataby/chciatby robi¢ w przysztosci w zyciu.
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe

22. Umie wspotdziata¢ z innymi w realizacji wspolnych zadan.

P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?

p - prawdziwe F- bardzo falszywe

23. Jest pewne siebie w grupie rowiesnikow.

P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?

p - prawdziwe F- bardzo falszywe

24. Zazwyczaj moje dziecko czuje, ze jestem z niego/niej dumna/dumny np. z jego osiagni¢é, umiejgtnosci.
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?

p - prawdziwe F- bardzo falszywe

25. Lubi wspotpracowac z innymi w realizacji wspolnych zadan grupowych
P - bardzo prawdziwe f- falszywe ?
p - prawdziwe F- bardzo falszywe
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Zatacznik 3 Instrukcja do wywiadu bezposredniego dla dzieci 4-7 lat
(pytania z tego zestawu dla rodzicow dzieci 4-7 lat miaty takie samo brzmienie, nie zawieraty objasnien i byly
skierowane do rodzicéw np. ,,Moje dziecko lubi towarzystwo rowiesnikow’’)
Numer ankiety ......
Moje role spoteczne

(instrukcja do wywiadu bezposredniego dzieci 4-7 lat)
Przeczytam Ci dokladnie kazde stwierdzenie a Ty zdecyduj, czy opisuje ono Ciebie, a potem zakresl kotkiem
odpowiedz, ktora najlepiej odzwierciedla Twoje zachowanie.
p - prawdziwe- Stwierdzenie to daje bardzo dobry opis tego, jak przewaznie si¢ zachowuje.
f - fatszywe - Nigdy nie mozna mnie opisa¢ w taki sposob.
? —ani tak ani nie, nie moge ocenié¢
Wedtug mojej opinii ......

1. Lubig towarzystwo rowiesnikow, innych dzieci w moim wieku.
p - prawdziwe f - falszywe ?

2. Mam bliskiego kolegg, kolezanke.
p - prawdziwe f - falszywe ?

3. Latwo nawiazuj¢ kontakty z dzie¢mi mtodszymi od siebie(lubi¢ poznawa¢ dzieci mtodsze od siebie, szybko
si¢ z nimi zaprzyjazniam, chetnie si¢ z nimi bawig).
p - prawdziwe f - falszywe ?

4. Latwo nawiazuje kontakty z rowiesnikami-dzie¢mi w moim wieku (np.lubi¢ poznawaé dzieci w moim wieku,
szybko si¢ z nimi zaprzyjazniam, chetnie si¢ z nimi bawig)
p - prawdziwe f - falszywe ?

5. Latwo nawiazuj¢ kontakty z dorostymi (np. lubig¢ poznawaé nowych dorostych, szybko si¢ z nimi
zaprzyjazniam, ch¢tnie bawig si¢ z dorostymi).
p - prawdziwe f - falszywe ?

6. Lubig¢ przewodzi¢ roéwiesnikom (by¢ szefem w grupie dzieci, wymys$laé¢ zabawy, w ktére bawia si¢ ze mna
inne dzieci).
p - prawdziwe - falszywe ?

7. Podporzadkowuj¢ si¢ woli kolegdéw, kolezanek z grupy przedszkolnej, szkolnej(stucham kolegéow i kolezanek
i im ustgpuje, zazwyczaj robig to co mi kaza)
p - prawdziwe f - falszywe ?

8. W grupie réwiesnikdw trzymam si¢ raczej na uboczu.
p - prawdziwe f - falszywe ?

9. Latwo wyrazam swoje przekonania, uczucia wobec dorostych (np. méwie do dorostych ,,lubig cig¢ mamo
(ciociu, babciu, dziadku), méwie ,,nie podoba mi sie ta bajka, mamo( ciociu, babciu, dziadku)*)
p - prawdziwe f - falszywe ?

10. Latwo wyrazam swoje przekonania, uczucia wobec rowiesnikow (np. méwig do kolegow ,,nie podoba mi sig
ta bajka®, ,lubig ci¢®, ,,nie lubig ci¢™)
p - prawdziwe f - falszywe ?

11. Potrafig przeciwstawi¢ si¢ opinii, decyzji innych 0s6b

(np. potrafig powiedzie¢ do kolegi, Ze to ja mam racje, a nie ty, nie wstydzg si¢ tego powiedzie¢).
p - prawdziwe f - falszywe ?
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12. Jestem niezalezny/a w swoich pogladach i przekonaniach (np. potrafi¢ powiedzieé, ze kto$ nie ma racji,
nawet kiedy inni twierdza, ze ma racj¢)
p - prawdziwe f - falszywe ?

13. Jestem bardzo wrazliwy/a na oceng, ktora inni wyrazaja na mdj temat (np.obrazam si¢ lub placzeg kiedy kto$
mowi, ze zle co$ robig, bardzo si¢ cieszg, kiedy kto§ mnie chwali)
p - prawdziwe f - falszywe ?

14. Latwo zniechgcam sig, gdy jestem za co$ krytykowany/a(np. jesli Pani w szkole/przedszkolu mowi mi, ze
zle co$ narysowalem, policzytem, to jest mi smutno i nie cheg rysowac dalej, liczy¢ dalej)
p - prawdziwe f - falszywe ?

15. Umiem prosi¢ inne osoby o pomoc w sytuacji dla siebie trudnej.(np. kiedy Zle si¢ czuje, nie umiem zapiac
szybko kurtki, prosz¢ mame, panig w przedszkolu, szkole o pomoc)
p - prawdziwe f - falszywe ?

16. Chetnie korzystam z pomocy innych oséb w sytuacjach dla siebie trudnych (np. kiedy nie umiem czegos
zrobi¢ szybko, prosz¢ Panig w przedszkolu, mamg, chcg, zeby to za mnie zrobit kolega, kolezanka, mama, tata)
p - prawdziwe f - falszywe ?

17. Chetnie pomagam innym.
p - prawdziwe f - falszywe ?

18. W kontaktach z obcymi jestem niesmiaty/a
p - prawdziwe f - falszywe ?

19. Na ogot wywiazujg si¢ z zadan, ktore inni mi kaza zrobi¢(np. kiedy Pani w przedszkolu, szkole kaze mi
narysowac rysunek, pdj$¢ umy¢ z¢by, chetnie to robig)
p - prawdziwe f - falszywe ?

20. Mam dobre relacje ze swoim rodzenstwem.(Lubi¢ swoje rodzenstwo, bawimy si¢ razem, wspoélnie si¢
uczymy, nie bijemy sig)
p - prawdziwe f - falszywe ?

21. Wiem, co chciataby/chciatbym robi¢ w przysztosci w zyciu (np. chciat(a)bym by¢ strazakiem, lekarzem,
nauczycielem, modelka...)
p - prawdziwe f - falszywe ?

22. Umiem wspotdziata¢ z innymi w realizacji wspdlnych zadan (np. razem z rodzefstwem zmywam naczynia i
wycieram, wyprowadzam psa z rodzicami, pomagam dziadkom, rodzicom w gotowaniu obiadu)
p - prawdziwe f - falszywe ?

23. Jestem pewny/a siebie w grupie rowiesnikow

(w przedszkolu, w piaskownicy np. czasem prowadz¢ zabawg, nie boje¢ si¢ innych dzieci).

p - prawdziwe f - falszywe ?

24. Mysle, ze moi rodzice sa ze mnie dumni, zadowoleni z tego co robig¢ (np. z tego, ze dobrze si¢ ucze, dobrze
mi idzie w szkole, przedszkolu, tadnie rysuj¢)

p - prawdziwe f - falszywe ?

25. Lubig bawi¢ sig i wykonywac¢ zadania z dzie¢mi w grupie (np. bawi¢ si¢ w chowanego, w pociag, klasy,
lepi¢ z dzie¢mi batwana)

p - prawdziwe f - falszywe ?

Bardzo dzigkuje

Uwagi
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Zalacznik 4

Towarzyskos¢

pl. lubi towarzystwo rowie§nikow

p 2. ma bliskiego kolege/ kolezanke

p 3. fatwo nawiazuje kontakty z dzie¢mi mlodszymi

p 4. tatwo nawiazuje kontakty z rowie$nikami

p 5. tatwo nawiazuje kontakty z dorostymi

p 8. w grupie rowiesnikOw trzyma si¢ na uboczu *

p 18.w kontaktach z obcymi jestem nie$miaty *

p 20. ma dobre relacje z rodzenstwem

Wspotdziatanie

p15. umie prosi¢ o pomoc

p 16. chetnie korzysta z pomocy innych

p 17.chetnie pomaga innym

p 22.umie wspotdziala¢ z innymi w realizacji wspolnych zadan

p 25. lubi wspolpracowac z innymi w realizacji wspolnych zadan

Niezalezno$¢ , dominacja, asertywnos¢

p 6. lubi przewodzi¢

p 7. podporzadkowuje sig¢ woli kolegow z grupy™

p 9. tatwo wyraza swoje przekonania, uczucia wobec dorostych

p 10. tatwo wyraza swoje przekonania, uczucia wobec rowiesnikow

p 11.potrafi przeciwstawi¢ si¢ opinii innych

p 12. jest niezalezne w swoich pogladach i przekonaniach

p 13. jest bardzo wrazliwe na oceng innych*

p 14. tatwo zniechgca si¢ gdy jest za co$ krytykowane™

p 19. na ogdt wywiazuje si¢ z zadan

p 21.wie co chciatby robi¢ w przysztosci

p 23. jest pewne siebie w grupie rowiesnikow

p24. wie, Ze jestem z niego dumny

*

wyjasnienie: rozdziat 3.4 Metody i narzedzia badawcze S. 59
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