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NIEPEENOSPRAWNOSC A JAKOSC ZYCIA RODZINY

Wstep

Badania dotyczace jakosci zycia rodziny naleza do zagadnien zlozonych,
w ktérych krzyzuja sie dyscyplinarne ujecia oraz pola badawczych zainte-
resowan. Samo pojecie ,jako$¢ zycia”, intuicyjnie zrozumiate dla kazdego,
jest terminem wieloaspektowym, nieposiadajagcym jednoznacznej definicji.
Przez psychologdw jest traktowane m.in. jako satysfakcja osobista lub poczu-
cie szczg$cia w tych dziedzinach zycia, ktdre jednostka personalnie uznaje za
wazne [Dziurowicz-Koztowska, 2002: 77] kompleksowy sposéb oceniania
przez jednostke jej zdrowia fizycznego, stanu emocjonalnego, samodzielno-
$ci w zyciu i stopnia niezaleznosci od otoczenia, a takze osobistych wierzen
i przekonan [Tobiasz-Adamczyk, 2000: 239]. W medycynie zwraca si¢ uwage
na funkcjonalng sprawnos¢ ludzi. Przyjmuje sig, ze mozliwoséci samodzielne-
go funkcjonowania w zyciu i realizowanie posiadanych szans rozwojowych
to istota jakosci Zycia [Majkowicz, Nowicki, Samet, 2004: 9]. Wéréd socjolo-
gow panuje zgodnos$¢ co do pogladu, iz jako$¢ zycia odnosi si¢ do faktu za-
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spokojenia potrzeb, a przy opisie zakresu pojecia ,,jakos$¢ zycia® wazna jest za-
réwno analiza determinantéw obiektywnych, jak i subiektywnych. W skiad
wyznacznikéw obiektywnej jakodci zycia wchodza: sytuacja ekonomiczna,
warunki mieszkaniowe, srodowisko naturalne i inne. Z kolei subiektywna
ocene¢ stanowig: samopoczucie, ocena ogdlnych i specyficznych warunkow
zycia ujmowana w kategoriach zadowolenia, szczescia, leku.

Niepelnosprawno$¢ dziecka jest tym czynnikiem, ktéry powoduje zmia-
ny w funkcjonowaniu catego systemu rodzinnego. W ujeciu ekosystemo-
wym zycia rodzinnego niepelnosprawno$¢ nie jest bowiem problemem
wylacznie dziecka, ale przez sie¢ wzajemnych powigzan tworzy sytuacje,
w ktdrej uczestniczy rowniez jego najblizsze otoczenie. ,,Cala rodzina jest
uwiklana w problem niepelnej sprawnosci i dotknieta jest nig we wszyst-
kich swych funkcjach, we wszystkich wymiarach swej egzystencji i w co-
dziennym zyciu” [Kawczynska-Butrym, 1994: 34]. W analizach jakosci zy-
cia rodzin [zob. Firkowska-Mankiewicz, 2001; Ostrzyzek, 2012; Sadowska,
2006] powtarza si¢ twierdzenie, iz niepelnosprawnos$¢ tworzy sytuacje
trudng pod wzgledem emocjonalnym, spolecznym, obniza poziom jako-
$ci zycia rodzinnego w wymiarze ekonomicznym, kulturowym, zdrowot-
nym. W systemie rodzinnym nastepuje istotne przeformowanie charak-
terystyki wewnetrznej, dochodzi do intensywnych przezy¢ wewnetrznych
u wszystkich jego czlonkéw, co w konsekwencji rzutuje na zmiang w hie-
rarchii realizowanych wartosci w rodzinie, na zmiane strategii podejmowa-
nych w niej dzialan i nastrdj towarzyszacy wszelkiej aktywnosci rodziny.
Wszyscy czlonkowie rodziny znajduja si¢ w nowym polozeniu, wymaga-
jacym od nich podejmowania ztozonych decyzji, modyfikacji dotychczas
petnionych rél, ktérych wymiar pozostaje w pewnej sprzecznosci z ich do-
tychczasowymi doswiadczeniami.

Kazdej zatem rodzinie wychowujacej dziecko niepelnosprawne, nawet
najbardziej spdjnej wewnetrznie, zintegrowanej emocjonalnie, niezbed-
ne jest wsparcie spoleczne. Pozadana jest sytuacja, w ktdrej otrzymywane
wsparcie jest dostosowane do indywidualnych potrzeb rodziny, jest trafne
ilosciowo i jakosciowo.

Zagadnienie jako$ci Zycia rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym uczy-
niono przedmiotem badan wlasnych.

Celem podjetych badan byta proba oceny jakosci zycia rodzin wychowu-
jacych dziecko niepelnosprawne, zamieszkujacych na terenie wojewddztwa
podlaskiego. Dokonano takze analizy uzyskanych wynikéw pod katem po-
trzeb wsparcia spotecznego badanych rodzin w kontekscie jakosci ich zZycia.
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Material i metody

Dane uzyskano za pomoca wywiadu przeprowadzonego z matkami
dzieci niepetnosprawnych z wykorzystaniem kwestionariusza jakosci zycia ro-
dziny - Family Quality of Life Survey 2006 (FQOLS-2006), [Brown R. I. Brown,
N. T. Baum, Isaacs, Myerscough, Neikrug, Roth, Shearer, Wang, 2006]. Narze-
dzie powstalo w ramach miedzynarodowego projektu, w celu oceny sytuacji,
zasobow i potrzeb rodzin posiadajacych niepetnosprawnych cztonkéw rodzi-
ny. Analiza danych wynikajacych z wykorzystania FQOLS-2006 zapewnia
wglad w kilka mozliwych predyktoréw jakosci zycia rodzinnego i pozwala na
wykorzystanie wynikéw na potrzeby praktyki w rozwigzywaniu probleméw
takich rodzin [Samuel, Rillotta, Brown, 2012: 1-16].

Badanie obejmuje nastepujace dziedziny zycia: zdrowie rodziny, rela-
cje rodzinne, wsparcie innych, system wartosci, kariera zawodowa i przy-
gotowanie do kariery, czas wolny i rekreacja, relacje interpersonalne. Czgs¢
A kwestionariusza stuzy do gromadzenia danych jakosciowych dotyczacych
kazdej z badanych dziedzin. Na potrzeby prezentowanych badan wykorzy-
stano wyniki zgromadzone za pomocg czesci B, ktdra zawiera dane iloécio-
we oraz wybrane wyniki z czesci A. Oceny dokonywane s3 za pomoca pie-
ciostopniowej skali Likerta, co pozwala na obliczenie $redniej wartosci ocen
w poszczegolnych dziedzinach zycia, a takze ogolnej oceny jakosci zycia.

Kazdy z obszaréw badany jest w relacji z sze$§cioma kluczowymi poje-
ciami. W badaniu kazdej dziedziny zycia uwzglednia sie sze$¢ zmiennych:
znaczenie (warto$¢, jaka przypisuja rodziny poszczegélnym dziedzinom
dla jakosci zycia), szanse (mozliwosci, jakie dostrzega rodzina w zakresie
poszczegolnych dziedzin zycia), inicjatywa (wysitki, starania, jakie podej-
muje rodzina w poszczegdlnych obszarach zycia), osiggniecie (aktualna
ocena wlasnej sytuacji), stabilizacja (oczekiwanie zmian wlasnej sytuacji
w najblizszym czasie), satysfakcja (stopien zadowolenia z aktualnej sytuaciji,
jakosci zycia rodziny).

W analizie statystycznej zastosowano obliczenia wartosci $redniej, od-
chylenia standardowe, warto$ci minimalne i maksymalne uzyskanych wy-
nikéw. Obliczen dokonano za pomocg programu SPSS.

Badaniami objeto cztonkéw rodziny, sprawujacych bezposrednig opieke
nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia. Zazwyczaj sprawuja ja matki, stad
w badanej grupie znalazlo si¢ 31matek dzieci z réznymi rodzajami niepel-
nosprawnosci: 5 (16%) - z niepelnosprawnoscig narzadu ruchu, 8 (26%) -
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z niepelnosprawnoscia intelektualng, 7 (23%), z autyzmem, - 11 (36%) -
z niepelnosprawnosciami sprzezonymi.

Wigkszos¢ badanych rodzin zamieszkiwata w miastach - 21 (67%).
Przewazaly rodziny petne - 27 (87%).

Wyniki badan

Material empiryczny dotyczacy jakosci zycia badanych rodzin wycho-
wujacych dzieci z niepelnosprawnoscia zawiera tabela 1.

Tabela 1. Wyniki badania jakosci zycia rodzin wychowujacych dziecko niepelnosprawne
w obrebie badanych dziedzin i ogdlnej jakosci zycia

Wartos¢ | Odchylenie ‘. ‘.
I T . . Wartos¢ Wartos$¢
Dziedziny jakosci Zycia $rednia | standardowe min maks
M) (SD) i i
Zdrowie rodziny 3,19 0,91237 1 5
Sytuacja finansowa 3,27 0,88723 1 5
Relacje rodzinne 3,16 0,95936 1 5
Wsparcie innych oséb 2,82 0,78125 1 5
Wsparcie w ramach specjali- 3,52 108158 ] 5
stycznych ustug
System wartosci 2,55 1,45001 0 5
Kariera za\yodowa i przygotowa- 322 0,86980 0 5
nie do kariery
Czas wolny i rekreacja 3,16 0,71721 1 4
Interakcje spoleczne 3,01 0,71274 1 5
Ogolny wynik jakosci zycia
)1 1,022
(dziewie¢ badanych dziedzin) 310 02290 0 >

Zaprezentowano w niej $rednie wartosci uzyskanych wynikéw, odchy-
lenia standardowe (SD), a takze warto$ci minimalne i maksymalne wyni-
kow otrzymanych w obrebie badanych dziedzin.

Uzyskane rezultaty wskazuja, Ze najnizsza jako$¢ zycia badane rodziny
osiggnely w dziedzinie wsparcia otrzymywanego od innych oséb (M = 2,82).
Odchylenie standardowe SD=0,78 dowodzi, iz wyniki w poszczegdlnych
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rodzinach byly do$¢ zréznicowane. Z kolei odnotowana znaczna rozpietos¢
ocen (od 1 do 5) oznacza, ze niektére rodziny te dziedzine Zycia ocenialy
wysoko, byly jednak takze takie, ktore otrzymywane wsparcie spoleczne
uznaly za bardzo niskie. Réwnie niekorzystne dane uzyskano w przypad-
ku dziedziny system wartosci, gdzie $redni wynik wynosit M=2,55, przy
wysokim zréznicowaniu (SD=1,45) i wysokiej rozpigtosci ocen (od 0 do 5).
Najwyzsza warto$¢ $rednich wynikéw stwierdzono w zakresie wsparcia
w ramach specjalistycznych ustug (M=3,52), przy wysokim zréznicowaniu
(SD=1,08) i znacznej rozpietosci wynikéw (od 1 do 5).

Srednie wyniki w pozostatych dziedzinach byty zblizone: od M=3,22
(SD=0,86980) w zakresie kariery zawodowej i przygotowania do kariery po
M=3,01 (SD=0,71274) w zakresie interakcji spofecznych.

Uzyskane wyniki wskazujg zatem na wystgpowanie w badanej zbioro-
wosci rodzin deficytéw w ramach systemu wartosci i wsparcia otrzymywa-
nego od innych o0séb, a w przypadku czesci rodzicow — na niedosyt wspar-
cia w ramach systemu ustug specjalistycznych. Ponadto, niska jako$¢ zycia
rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym ujawnia si¢ w wigkszosci badanych
dziedzin, gdzie wyniki mieszczg si¢ w przedziale od M=2,55 do M=3,52.
Ogoélny wynik, uwzgledniajacy wartosci uzyskane w obrebie wszystkich
badanych dziedzin, jest takze niski: M=3,33, przy odchyleniu standardo-
wym SD=0,89149. Jeszcze nizsza byta ogélna ocena wlasnej jakosci Zycia
dokonana przez badane matki (M = 2,97; SD=0,4819), przy czym ogélne
zadowolenie z jakosci zycia rodziny bylo wyzsze (M = 3,61; SD=0,49514).

W dalszej czesci postepowania badawczego analizie poddano wyniki
uzyskane w obrebie badanych dziedzin Zycia w zakresie charakteryzuja-
cych je szesciu szczegélowych zmiennych, tj. znaczenie, szanse, inicjatywa,
osiagnigcie, stabilizacja, satysfakcja. Wyniki zaprezentowano w tabeli 2.

Tabela 2. Wyniki badania jakosci zycia rodzin posiadajacych niepelnosprawne dziecko
w zakresie warto$ci, szans, wysitkow, osiagniec, stabilizacji i satysfakcji w poszczegdlnych
dziedzinach Zycia

Z - iliza-
Dziedziny n:iceze Szanse | Inicjatywa | Osiagniecia Stalc)jalza Satysfakcja
Zdrowie 5* 2,97 3,74 3,48 2,97 3,45
(0,00)** | (1,05647) | (0,77321) (0,56985) (0,48193) | (0,67521)
Sytuacja 4,39 3,32 3,81 2,87 2,97 3,35
finansowa | (0,49514) | (1,19407) | (0,94585) | (0,34078) | (0,48193) | (0,79785)
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Relacje 4,71 3,58 3,71 4,03 3,10 3,97
rodzinne (0,46141) | (0,88597) | (0,64258) | (0,65746) | (0,30054) | (0,54674)
Wsparcie 3,26 3,03 2,45 2,48 3,00 3,48

innych oséb | (0,77321) | (0,60464) | (0,50588) | (1,36311) | (0,00000) | (0,85131)
Wsparcie
w ramach 4,39 2,48 4,32 4,03 3,00 3,19

specjalistycz- | (0,55842) | (1,36311) | (0,65254) | (0,65746) (0,000) (0,70329)
nych ustug

System 3,55 3,23 3,16 3,19 3,00 3,65
warto$ci (0,85005) | (0,99028) | (0,68784) (0,65418) (0,00000) | (0,48637)
Kariera
zawodowa 3,71 3,03 2,45 3,29 3,00 3,32

i przygotowa- | (1,00643) | (0,75206) | (0,50588)) | (0,90161) (0,0000) (0,70176)
nie do kariery

Czas wolny 3,55 2,81 3,06 3,00 3,00 3,55
irekreacja | (0,72290) | (0,87252) | (0,72735) | (0,77460) | (0,000) | (0,50588)
Interakcje 3,23 2,81 2,81 2,77 3,0 3,42
spoleczne | (0,84497) | (0,87252) | (0,70329) | (0,66881) | (0,000) | (0,50161)
(gzgi:jir; 3,97 2,94 3,34 3,21 3,03 3,49
driedniny | (©92298) | (1,05593) | (094893) | (0.83650) | (023092) | (067777)

*M- $rednie wyniki; **SD- odchylenie standardowe

Rozklad prezentowanych wynikéw wskazuje, ze zdrowie jest dziedzi-
ng, ktorej wszystkie badane osoby przypisywaly najwyzsze i maksymalne
znaczenie dla jakosci zycia rodziny- M=5 (SD=0,00). Jednoczesnie, pozo-
stale aspekty tego obszaru oceniane s nisko, zwlaszcza wlasne szanse na
stosowne dbanie o zdrowie- M=2,97 (§D=1,05647). Sytuacje zdrowotna
oceniali jako stabilng, nie liczac na jej poprawe, nie spodziewajac sie takze
jej wyraznego pogorszenia.-M=2,97 (SD=0,48193). Nisko tez oceniali pozo-
stale aspekty jakosci zycia w tym obszarze, ponizej M=4,0. Badani najcze-
$ciej wskazywali na nastepujace przeszkody w dostepie do opieki medycz-
nej: niedostepno$¢ okreslonych ustug medycznych w okolicy zamieszkania
(90,3%), dlugi czas oczekiwania na ustugi medyczne (84%) oraz nieznany
sposéb leczenia schorzenia (71%), trudnosci z transportem (55%).

Istotne znaczenie przypisuja takze sytuacji finansowej - M=4,39
(SD=0,49514). Ten obszar takze przedstawia si¢ niepokojaco, wszystkie wy-
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niki przyjmuja wartos¢ ponizej M=4,0. Szczegolnie nisko, ponizej M=3,0,
oceniajg aktualne osiagnigcia w tym obszarze -M=2,87 (SD=0,34078), nie
spodziewajac si¢ jednoczesnie poprawy tej sytuacji-M=2,97 (SD=0,48193).
Potowa badanych wskazywalo, ze po uregulowaniu wydatkéw pod koniec
miesigca nie zostaja im zadne $rodki do dyspozycji zgodnie z wlasnymi
zyczeniami. Prawie polowa rodzin -45,2%, na wydatki w zwiazku z po-
trzebami zdrowotnymi rodziny przeznacza od 25-50% swojego miesiecz-
nego dochodu, 38.4 % - od 10-25%. Jedynie 16,1% badanych rodzin dekla-
ruje kwote mniejsza niz 10% miesigcznego dochodu, a 3.2% nie przeznacza
na ten cel zadnych wlasnych srodkéw.

Waznym obszarem s3 takze relacje rodzinne - M=4,71 (SD=0,46141),
niestety nisko oceniane przez badanych- wynik ogélny jakosci zycia w tej
dziedzinie M=3,16 (SD=0,95936). Wynik satysfakcji wskazuje na ogélne za-
dowolenie badanych z tej dziedziny zycia - M= 3,97 (SD=0,54674). Analiza
danych z czesci jakosciowej ujawnila, ze tylko 16,1 % bardzo dobrze ocenia
wzajemng pomoc wsérdd cztonkéw rodziny, a 29,1 % ocenia jako do$¢ duza.
Najczesciej jednak oceniano jg na poziomie $rednim,- 38,7%, a 16,1% ocenia-
lo jako niewielka. Lepiej przedstawiaja si¢ ocena wzajemnego wsparcia, przez
16,1% oceniane jako bardzo duze, najczesciej jako dos¢ duze- 45,2%. Tylko
16,1% ocenialo je jako niewielkie, a 22,6% jako $rednie. Szczegdlnie dobrze
oceniajg swoje relacje rodzinne pod wzgledem zaufania, 29,1% ocenia, Ze jest
ono bardzo duze, 38,7 % dos¢ duze. W pozostatych rodzinach oceniane bylo
jako $rednie - 29,1 %. Tylko w jednej rodzinie bylo ono niewielkie.

Wsparcie innych oséb to obszar, ktéry mozna okresli¢ jako deficyto-
wy. Badani do$¢ nisko ocenili tez jego wartos¢ w jakosci zycia rodziny-
M=3,26 (SD=0,77321). Szczegélnie nisko przedstawia si¢ ich wlasna ini-
cjatywa w tym zakresie - M=2,45 (SD=0,50588) jak réwniez ocena szans
na zmiane istniejacej sytuacji-M=2,48 (SD=1,36311). Praktyczng pomoc ze
strony przyjaciol, sagsiadéw w opiece nad dzieckiem, w robieniu zakupéw
czy w pracach zwigzanych z zajmowaniem si¢ domem najczesciej ocenia-
no na poziomie $rednim - 46,2 % lub matym - 30,5%. Réwniez wsparcie
emocjonalne ze strony tych oséb oceniane bylo nisko: 35,5% ocenilo je na
poziomie $rednim a 45,1 % jako mate.

Do$¢ wysoka warto$¢ przypisuja wsparciu w ramach ustug specjali-
stycznych - M=4,39(SD=0,55842). Wykazujg istotne zaangazowanie w po-
zyskiwanie wsparcia specjalistycznego -M=4,32 (SD=0,65254) i dobrze
oceniajg osiggniecia w tym obszarze- M=4,03 (SD=0,65746). Mimo to ich
satysfakcja pozostaje niska - M=3,19 (SD=0,70329), ogélnie pesymistycz-
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nie, cho¢ w sposéb zréznicowany, spostrzegaja wlasne mozliwosci dziatan
w tym obszarze-M=2,48 (SD=1,36311). Prawie polowa badanych matek
(45,1%) twierdzita, Ze ma problem z uzyskaniem wszystkich potrzebnych
ustug specjalistycznych lub ich zakres jest mniejszy niz oczekiwany.

Pozostalym dziedzinom przypisuja niska wartos¢, o czym $wiadcza
wyniki ponizej 4,0. Ocena waznosci systemu wartosci wynosita M=3,55
(SD=0,85005). Najwyzej oceniong zmienng charakteryzujaca jako$¢ zycia
w tym obszarze byla satysfakcja - M=3,65 (SD=0,48637). Wspolnota religij-
na, duchowa, kulturowa, do ktérej przynaleza rodziny, obdarza je akcepta-
¢ja: 13% w bardzo duzym stopni, 50% — w do$¢ duzym. Tylko jedna rodzi-
na nie przynalezala do zadanej wspdlnoty.

Dos¢ niska warto$¢ przypisywano takze karierze zawodowej i przygo-
towaniu do kariery - M=3,55 (SD=0,72290). Satysfakcja w tym obszarze
byla jeszcze nizsza - M=3,32 (SD=0,70176). Badane matki szczegélnie nisko
ocenialy wlasng inicjatywe w tym zakresie - M=2,45 (SD=0,50588). Wigk-
sz0$¢ z nich pozostawala bierna zawodowo - 67%, w tym 38,7% matek zre-
zygnowalo z pracy calkowicie ze wzgledu na obowigzki zwigzane z rehabili-
tacja dziecka. 6,6% procent matek zrezygnowalo z czesci etatu. Tylko 6,6 %
planuje w przyszlosci kontynuacje kariery zawodowej lub edukaciji.

Niskg warto$¢ przypisano takze znaczeniu czasu wolnego i rekreacji
w jakosci zycia rodzin - M=3,55 (§D=0,72290). Podobnie oceniona zostata
takze satysfakcja w tym obszarze — M=3,55 (SD=0,50588). Szczegdlnie ni-
sko oceniajg swoje mozliwosci w tym obszarze - M=2,81 (SD=0,87252).

Grupowe formy wypoczynku i rekreacji, w jakich uczestnicza cztonko-
wie rodziny to najczgsciej spacery, ogladanie telewizji, zajecia w ogrodzie,
grillowanie, wyjazdy na basen, wycieczki rowerowe.

Niska warto$¢ przypisano tez interakcjom spolecznym - M=3,23
(SD=0,84497). Cho¢ satysfakcja z tego obszaru byla nico wyzsza - M=3,42
(SD=0,50161), bardzo nisko oceniano jako$¢ zycia w obrebie pozosta-
tych zmiennych: - M=3,0 i ponizej. Wszystkie badane matki twierdzity,
ze czlonkowie ich rodzin nie do$wiadczaja zadnych form dyskryminacji
w swoim otoczeniu. Przynalezno$¢ do grup, klubéw czy organizacji czlon-
kéw rodziny deklarowalo zaledwie 9,6%.

Znaczenie jakie badani przypisujg poszczegolnym dziedzinom Zycia jest
najwyzej oceniang zmienng — M=3,97 (SD=0,92298), co wskazuje, na ogdlnie
istotne przywigzywanie wagi do jakosci zycia w badanych obszarach. Wy-
raznie zaznaczajg si¢ dziedziny, ktérym przypisuje si¢ wigksze znaczenie, s3
nimi zdrowie, sytuacja finansowa, relacje rodzinne, wsparcie w ramach ustug
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specjalistycznych. Niskie (ponizej 4,0) znaczenie przypisuja pozostalym ob-
szarom: interakcje spoleczne, czas wolny i rekreacja, wsparcie ze strony in-
nych osob, kariera zawodowa i przygotowanie do niej, system wartosci.

Szanse na poprawe wlasnej sytuacji oceniano pesymistycznie, zwlasz-
cza w zakresie zdrowia - M=2,97 (§D=1,05647), ustug specjalistycznych
- M=2,48 (SD=1,36311), interakcji spotecznych- M=2,81 (SD=0,87252)
oraz rekreacji i czasu wolnego — M=2,81 (§SD=0,87252). Najwigksze moz-
liwosci dostrzegano w relacjach rodzinnych - M=3,58 (SD=0,88597), cho¢
i w tym obszarze wyniki nie przedstawiaja sie zbyt optymistycznie. Szanse
s3 zmienng najnizej oceniang przez badanych - M=2,94 (SD=1,05593), co
wskazuje na ogdlnie niskie spostrzeganie swoich mozliwosci we wszystkich
badanych dziedzinach zycia. Wysokie odchylenie standardowe wskazuje,
ze sytuacja nie jest jednorodna, s3 tez rodziny oceniajace je lepiej.

Do$¢ wysoka inicjatywe wykazujg badane rodziny w zakresie poszuki-
wania mozliwosci 1 wsparcia w ramach ustug specjalistycznych - M=4,32
(§D=0,65254) .w pozostatych obszarach sa malo aktywne. W niewielkim
stopniu zabiegaja o wsparcie ze strony innych oséb - M=2,45 (SD=0,50588),
o poprawe interakeji spotecznych - M=2,81 SD=(0,70329) czy kariere zawo-
dowa - M=2,97 (§D=1,16859), aczkolwiek wysokie odchylenie standardowe
wskazuje, ze sytuacja pod tym wzgledem jest zréznicowana.

Osiagniecie jest zmienng charakteryzujaca aktualnie istniejacy stan funk-
cjonowania rodziny w badanych dziedzinach. Ogélna warto$¢ wynikéw uzy-
skanych w tym obszarze wynosi M=3,21 (SD=0,83650), przy czym najwy-
zej ocenione zostaly relacje rodzinne - M=4,03 (SD=0,65746) oraz wsparcie
w ramach ustug specjalistycznych- M=4,03 (SD=0,65746). Stabg strong funk-
cjonowania rodzin sg takie dziedziny Zycia jak: sytuacja finansowa- M=2,87
(SD=0,34078), wsparcie innych oséb-M=2,52 (SD=0,50800) oraz interak-
cje spoleczne- M=2,77 (SD=0,66881). Badane matki sytuacj¢ oceniaja jako
stabilng, w najblizszym czasie nie oczekuja jej poprawy ani tez pogorszenia,
na co wskazujg wyniki w zakresie zmiennej stabilizacja - M=3,0.

Wrynik satysfakcji (ogolnego zadowolenia) w zakresie badanych dzie-
dzin zycia wynosi M=3,49 (SD=0,67777) i jest wyzszy od ogdlnej warto-
$ci wynikéw z dziewieciu dziedzin (M=3,10; SD=1,02290). Mozna zatem
sadzi¢, ze badane rodziny nie narzekajg na swoja sytuacje, mimo niskiej ja-
kosci zycia, wyrazajg ogdlne wyzsze, cho¢ takze niskie zadowolenie z Zycia.

Profile wynikéw szesciu zmiennych charakteryzujacych badane dziedzi-
ny zycia przedstawiono na wykresie 1.



110 Dorota Otapowicz, Agnieszka Sakowicz-Boboryko, Dorota Wyrzykowska-Koda

Wykres 1. Profile srednich wynikéw zmiennych charakteryzujacych jakos¢ zycia
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Podsumowujgc ogélny rozklad uzyskanych wynikéw w ramach analizo-
wanych zmiennych charakteryzujgcych jakos¢ zycia badanych rodzin moz-
na zauwazy¢, ze respondenci najwyzej oceniajg relacje rodzinne i wsparcie
w ramach ustug specjalistycznych oraz warto$¢ przypisywang poszczegol-
nym dziedzinom zycia. Szczegdlnie nisko oceniajg wsparcie ze strony in-
nych osob.

Omoéwienie wynikéw

Prezentowane wyniki badan wskazujg na ogdlnie niskie poczucie jako-
$ci zycia wérdd badanych rodzin z niepetnosprawnymi dzie¢mi, zamieszku-
jacych na terenie wojewodztwa podlaskiego. Swiadczy o tym ogélny wynik
uzyskany dla wszystkich dziewieciu dziedzin zycia (M=3,1), przy istnieja-
cych zréznicowaniach wykazanych za pomoca odchylenia standardowego
(§D=0,93018). W badaniach polskich rodzin posiadajacych niepetnospraw-
nych cztonkéw zamieszkujacych na obszarze miejskim uzyskane wyniki tak-
ze wskazujg na niska jako$¢ zycia badanych rodzin (ponizej 4,0), [Ho, James,
Brown, Firkowska-Mankiewicz, Zasepa, Wolowicz, Wapiennik, 2012: 35-41].
Nalezy zatem stwierdzi¢, ze mimo indywidualnych zréznicowan w poszcze-
gdlnych rodzinach, zapewne i regionach, jako$¢ zycia tej grupy rodzin wy-
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chowujacych dziecko niepelnosprawne, zamieszkujacych na terenie woje-
wodztwa podlaskiego jest niska i nizsza niz jakos¢ zycia rodzin posiadajacych
niepelnosprawnych czlonkéw rodziny zamieszkujacych na obszarach miej-
skich Polski. Ponadto, uzyskane wyniki sugeruja, ze jako$¢ zycia jest niska
we wszystkich badanych obszarach zycia, a zwlaszcza w zakresie wsparcia ze
strony innych os6b i systemu wartoséci. Najwyzej ocenionym obszarem jest
wsparcie ze strony ustug specjalistycznych, lecz wynik (M=3,52) wskazuje na
niska jakos$¢ zycia réwniez i w tym obszarze. Trudno jest zatem o wskazanie
obszaréw majacych pozytywne znaczenie dla jakosci zycia badanych rodzin;
wylaniajg sie natomiast obszary szczegdlnie deficytowe. Petrowski i wsp. [Pe-
trowski, Edwards, Isaacs, Baum, Brown, 2008: 111-114] wskazuja, Ze zdro-
wie i relacje rodzinne sa oceniane wyzej od pozostatych dziedzin, najnizej
— wsparcie ze strony innych oséb. Taka tendencja ujawnia si¢ takze w prezen-
towanych wynikach badan (wykres 1), cho¢ jak wskazywano, ogélnie sa one
niskie we wszystkich badanych dziedzinach.

Analizujac wyniki sze$ciu zmiennych, najwyzszy wynik dotyczy znacze-
nia, jakie przypisujg respondenci badanym dziedzinom dla jakosci zycia ich
rodziny. Szczegolnie wysoko cenig zdrowie, nico nizsze, ale takze istotne
znaczenie przypisujg relacjom rodzinnym, ustugom specjalistycznym i sytua-
cji finansowej. Taki stan rzeczy odnajdujemy w badaniach Petrowski i wsp.
[2008], gdzie znaczenie bylo takze oceniane wyzej niz pozostale z szesciu
zmiennych, a w szczegdlnosci zdrowie, relacje rodzinne, ustugi specjalistyczne
i sytuacja finansowa. Uzyskany rozklad wynikéw nie jest zatem swoisty, a po-
twierdza tendencje ujawniajace si¢ w badaniach innych autoréw.

Niepokojacy jest fakt, Ze odczuwane niedostatki w zakresie jakosci zycia
badanych rodzin obejmujg wszystkie dziedziny ich zycia. Nakladajace si¢
problemy zdrowotne i finansowe rodziny rozwiagzuja w ramach wlasnych
zasobow w postaci pozytywnych relacji rodzinnych, poszukujac mozliwo-
$ci wsparcia ze strony ustug specjalistycznych i pozyskiwania zasobéw finan-
sowych. Wydaje si¢, ze nie biora pod uwage mozliwosci rekreacji i odpoczyn-
ku czy wlasnej kariery zawodowej, nie mogac jednoczesnie liczy¢ na wsparcie
ze strony 0sob znajdujacych sie w najblizszym otoczeniu. W badaniach ogél-
nopolskich podkresla si¢ w szczegdlnosci brak wsparcia ze strony innych
0so6b oraz sytemu ustug specjalistycznych [Ho i wsp., 2012]. Doniesienia z ba-
dan rodzin australijskich wskazujg na ogélne zadowolenie rodzin we wszyst-
kich dziedzinach zycia oraz catkiem dobre osiagniecia w zakresie relacji ro-
dzinnych, zdrowia, warto$ci, wypoczynku i rekreacji, przy malym wsparciu
ze strony innych [Rillotta, Kirby, Shearer, 2012: 71-86]. Badania prowadzo-
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ne wérdd rodzin kanadyjskich ujawniajg takze wysokie wyniki w zakresie
ogolnej jakosci Zycia, kariery, wartosci, stosunkéw rodzinnych przy niskim
wsparciu ze strony innych oséb i ustug specjalistycznych. Wskazuje si¢ tak-
ze na niskie zagospodarowanie czasu wolnego [Brown, Anand, Fung, Isaacs,
2008: 207-230]. Odnoszac si¢ do wynikow jakosci Zycia badanych rodzin za-
mieszkujacych na terenie wojewddztwa podlaskiego, mozna zauwazy¢, ze zi-
dentyfikowane tendencje w profilu jakosci zycia odpowiadaja wynikom pre-
zentowanym przez badaczy z innych regionéw, przy nizszym poziomie we
wszystkich obszarach zycia.

Calosciowa analiza wszystkich badanych dziedzin jakosci zycia wskazu-
je, ze niepelnosprawnosci dziecka skupia i ukierunkowuje dazenia, ocze-
kiwania, wartosci rodziny wokol probleméw zdrowotnych. Wyrazem jest
wysoka warto$¢ przypisywana zdrowiu i ustugom specjalistycznym, za-
angazowanie w rehabilitacje, czgsto kosztem rezygnacji z wlasnej kariery
zawodowej, ponoszone naklady finansowe (nawet znaczne) mimo nie naj-
lepszej, a czasem trudnej sytuacji finansowej. Paradoksem tej sytuacji jest
naturalny niedosyt, niespelnienie si¢, niemozno$¢ usuniecia problemu,
jakim jest fizyczna dysfunkcja organizmu. Z drugiej strony, niedoceniane
i niewykorzystane pozostaja te dziedziny zycia, w ktérych istnieja znacznie
wieksze mozliwosci uzyskania satysfakcji i poprawy ogélnej jakosci zycia.
To niewatpliwie potrzeba wypoczynku, rekreacji, kontaktu i nawigzywania
relacji w srodowisku spotecznym, a tym samym pozyskiwania czy tez od-
najdowania naturalnych zasobéw wsparcia i rozwoju osobistego kazdego
z cztonkéw rodziny. Wyniki badan pokazuja, ze formy wypoczynku i re-
kreacji zamykaja si¢ w obrebie rodziny, rzadko wigza si¢ z przynalezno-
$cig do grup, klubéw, organizacji, rozwijaniem osobistych zainteresowan.
Wrylania si¢ obraz rodziny skoncentrowanej na codziennych obowigzkach
i zamknietej w kregu najblizszych oséb. Choc¢ jakos¢ zycia w dziedzinie
relacji rodzinnych oceniana jest wysoko, dane jakosciowe pokazuja, Ze
opieraja si¢ one raczej na podziale obowigzkéw niz wzajemnym pomaga-
niu sobie. Czlonkowie rodziny sa niejako zdani na siebie, cenig wzajemne
wsparcie i zaufanie, do§¢ wysoko je oceniajg, cho¢ codzienna rzeczywisto$¢
to indywidualne wzmaganie si¢ z problemami i obowigzkami. Tymczasem
trudnosci rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia w rozwiazywaniu co-
dziennych probleméw narazajg ich na zespdl wypalenia, charakteryzujacy
si¢ stanem apatii, dystansowaniem sie¢ i chtodem w relacjach interpersonal-
nych [Sekulowicz, Kwiatkowski, 2013: 33]. Nasuwa si¢ wazny wniosek: po-
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prawy jakosci zycia rodzin wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia
nalezy upatrywa¢ w normalizacji ich zycia i integracji spoteczne;j.

Poniewaz badana proéba jest dos¢ mala, uzyskane rezultaty badan trak-
tuje sie jako wstepne i sygnalizujgce problem oraz wymagajace ich po-
twierdzenia i uszczegélowienia na wiekszej grupie. W badaniach gléwny-
mi opiekunami dzieci niepelnosprawnych byly jedynie matki, cho¢ zdarza
sie oczywiscie, ze te role sprawujg takze ojcowie. W badaniach prowadzo-
nych w wiekszych grupach badawczych stwierdza si¢ 7% takich sytuacji
[Fraczek, 2013: 48-63]. Watpliwo$¢ moze budzi¢ takze znaczny odsetek
rodzin pelnych, ze wzgledu na panujacy w literaturze poglad, ze niepetl-
nosprawnos$¢ dziecka moze by¢ powodem rozpadu rodzin. Tymczasem,
w badaniach zazwyczaj stwierdza si¢ niewielki odsetek rodzin niepetnych.
Fraczek [2013] stawia teze, ze w rodzinach niepelnych lub zrekonstruowa-
nych wychowuje si¢ 15 % dzieci z niepetlnosprawnoscig. Rozktad grupy jest
wiec zblizony do typowych dla populacji rodzin wychowujacych dziecko
niepetnosprawne.

Opierajac si¢ na uzyskanych rezultatach badan, uwaza sie, iz w celu
poprawy jakosci zycia badanych rodzin wychowujacych dzieci niepetno-
sprawne, zamieszkujacych na terenie wojewodztwa podlaskiego, nalezy:

—  stwarza¢ mozliwosci dbania o zdrowie rodziny oraz poszerza¢ do-
stepna oferte ustug specjalistycznych;

— wspiera¢ mozliwosci podejmowania aktywnosci i inicjatywe ro-
dzin w zakresie pozyskiwania wsparcia ze strony innych oséb, nawiazy-
wania pozytywnych relacji spolecznych, podejmowania kariery zawodowej
i przygotowania do niej, korzystania z rekreacji i zagospodarowania czasu
wolnego;

—  wspiera¢ mozliwosci poprawy sytuacji w sferze finansowe;j.

Whioski

1. Jakos¢ zycia rodzin wychowujacych dziecko niepelnosprawne, za-
mieszkujacych na terenie wojewddztwa podlaskiego, jest niska we wszyst-
kich dziedzinach zycia.

2. Dokonana analiza jakosci Zycia moze stanowi¢ wstepny punkt wyj-
$cia do poszukiwania praktycznych rozwigzan wspierania rodzin wycho-
wujacych dziecko niepetnosprawne.
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3. Potrzebne s3 dalsze badania i poglebione analizy z wykorzystaniem
danych jakosciowych, ktoére pozwola na pelniejsze rozpoznanie sytuacji
i ukierunkowanie oddziatywan wspierajacych.
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SUMMARY

Disability and Family Quality of Life

In the ecosystem perspective of family life, disability is not a problem only focu-
sed on the child but it affects the whole family in all its functions and dimensions
of existence. It also determines the quality of life of the family that undertakes
to raise a disabled child. The work involves evaluation of the quality of life of fa-
milies raising disabled children residing in the territory of Podlaskie Voivodeship.
The Polish version of Family Quality of Life Survey (by I. Brown et al., translated
by: Zase¢pa E, Wapiennik E, Wolowicz A, 2006) was used in the research. Both
strengths and deficits resulting from the analysis of findings of the research on fa-
mily quality of life were pointed out in the work. They were then used to identify
the needs of practical support for the families.

Keywords:
disability, family, quality of life



