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Powrot do swiata dzwiekow
Jakosé zycia os6b niepelnosprawnych na przykladzie
pacjentow po wszczepieniu implantu slimakowego

Badania jakosci zycia w naukach spolecznych i medycynie

Pojecie jakosci zycia (Quality of Life — QoL) przeniknelo do nauki
z jezyka potocznego i zapewne dlatego, mimo powszechnosci jego sto-
sowania, trudno jednoznacznie je zdefiniowaé. Liczne opracowania
dotyczace tego zagadnienia, obejmuja rézne aspekty ludzkiej aktyw-
nosci, takie jak na przyklad zycie zawodowe (w tym przypadku mowi-
my o odrebnej kategorii: Quality of working life — QWL), ogdlny stan
zdrowia, dyskomfort odczuwany przez jednostke, czy tez realizacje jej
potrzeb indywidualnych i spotecznych (Farnik-Brodzinska, Pierzchata
1999:11). Mimo tych definicyjnych niescistosci, kategoria jakosci zycia
cieszy sie coraz wiekszym zainteresowaniem badaczy, a wiedza uzy-
skana dzieki jej zastosowaniu, dowiodla swej praktycznej uzytecznosci
w wielu dziedzinach nauki: spolecznej, ekonomicznej, psychologiczne;j
itd. Omawiana koncepcja, stala sie réwniez efektywnym narzedziem,
chetnie wykorzystywanym jako wsparcie nauk medycznych do badan
pacjentéow z réznego rodzaju schorzeniami.

Socjologiczne badania nad QoL dotycza przede wszystkim dwdéch
wymiaréw ludzkiego funkcjonowania. Pierwszy z nich, to subiektywna
ocena wlasnego zycia, jakiej czlowiek dokonuje dzieki mechanizmowi in-
trospekceji. Ocena ta pozwala mu dostrzec swoja pozycje w kontekscie:
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kultury, systemu wartosci, w ktérym funkcjonuje, relacji do obowiazu-
jacych norm i standardéw postepowania, oczekiwan otoczenia, a takze
przyjetych przez siebie priorytetow. Jest to funkcja swiadomosci, pozwa-
lajaca nam na refleksje nad przebiegiem i aktualnym stanem naszego zy-
cia. W tym kontekscie, nalezy zwroéci¢ uwage na dwie grupy wskaznikow,
ktore skladaja sie na model QoL: obiektywne — czyli takie, ktére wskazu-
ja na istnienie oraz poziom natezenia zjawisk lub zaawansowania proce-
sow, przebiegajacych poza czlowiekiem oraz subiektywne — czyli osobiste
przekonania, wartosci, odczucia (min. o zadowoleniu z zycia), oczekiwa-
nia, postrzeganie przyszlosci i ocena perspektyw, poréwnanie z przeszlo-
Scia, aspiracje itd. (Kirenko 2006:17—18). Natomiast drugi, interesujacy
dla socjologii wymiar, odnosi sie do istnienia w sensie biologicznym oraz
zwigzanych z nim stanéw emocjonalnych, czy tez méwiac bardziej ogélnie
psychicznych (Kowalik 1995:27—47). W tym ujeciu, niepelnosprawnosé,
choroba i stres traktowane sa jako etapy zycia, ktérym towarzyszy szcze-
golne tlo emocjonalne, wplywajace na odczuwany poziom jego jakosci.
Powiazanie tych dwoch wymiaréw funkcjonowania cztowieka pozwala na
budowe interdyscyplinarnego modelu koncepcji jakosci zycia, ktéra moze
stanowic podstawe dla badan z zakresu socjologii medycyny. Zgeneralizo-
wany model jakosci zycia przedstawia wykres 1.

Wymiar:

_ | — psychologiczny
" | = duchowy

— fizyczny

Byt > Kim jestem?

Przynaleznosé:
Jakie mam relacje _ | —fizyczna

z otoczeniem? " | - spoleczna
— pewnos¢ socjalna

Przynaleznosé

Wymiar:

— praktyczny
— wypoczynek
— rozwoj

Rozwéj > Kim sie staje?

Wykres 1. Zgeneralizowany model Quality of Life

Zrodlo: opracowanie wlasne

Zamieszczony powyzej model pozwala zauwazyé, ze w istocie trud-
no definiowac pojecie jakosci zycia jednostki w oderwaniu od jej stanu
zdrowia. Tym samym, odwracajac nieco perspektywe, mozna na jego
podstawie wysnué wniosek, iz informacje uzyskane w socjologicznych
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badaniach QoL moga byé uzyteczne takze dla medycyny (Tobiasz-
-Adamczyk 1998:139). Dazenie do uscislenia definicji jakosci zycia w tej
dziedzinie nauki, doprowadzito do stworzenia nowego pojecia, a miano-
wicie, tzw. jako$ci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia (Health Re-
lated Quality of Life — HRQoL), obejmujacego swym zakresem cztery
wymiary funkcjonowania ludzi:

* stan fizyczny i sprawnos$¢ ruchowa,

* stan psychiczny,

* sytuacje spoteczna,

* doznania somatyczne.

Dzieki temu ostatniemu elementowi koncepcja HRQoL pozwala
oceni¢ to, jak efekty choroby i sposob6w jej leczenia sa odbierane przez
samego pacjenta (de Walden-Gatuszko 1994:17). Badania nad jako$cia
zycia zalezna od zdrowia, dostarczaja wiec klinicystom wielu cennych
wskazoéwek dotyczacych konsekwencji stosowanych przez nich metod
leczenia oraz przebiegu rehabilitacji. Badania nad jakoScia zycia pelnia
w medycynie trojaka funkcje:

1. Ukazuja punkt widzenia pacjenta, ktory moze by¢ catkowicie od-
mienny od reprezentowanego przez opiekujacego sie nim lekarza
(pacjent patrzy na chorobe z perspektywy swojej sytuacji zycio-
wej 1 oceny kondycji fizycznej);

2. Subiektywne oceny dokonywane przez pacjentéw sa zZrédlem do-
datkowych informacji, mogacych mieé¢ znaczenie przy podejmo-
waniu kolejnych decyzji terapeutycznych;

3. Moga wskazywacé na niedostrzegane przez lekarza potrzeby pa-
cjentow zwiazane z zapewnieniem fachowej opieki medycznej
(Tobiasz-Adamczyk 1998:139).

W celu wejrzenia w perspektywe pacjenta stosuje sie skale jako-
$ci zycia dostosowane do warunkéow zwiazanych z konkretna choroba,
przebiegiem jej leczenia, rekonwalescencji i rehabilitacji. Pelna ocena
efektywnosci leczenia opiera sie zatem na wskaznikach biomedycznych
oraz subiektywnej ocenie dokonywanej przez chorego, uwzgledniajacej
wplyw samej choroby jak i stosowanego leczenia na wiele wymiarow
jego zycia (Farnik-Brodzinska 1999:7).

Skale w badaniach jakosci zycia zwigzanej ze zdrowiem

Od skal wykorzystywanych w badaniach spolecznych (podobnie jak
i od innych stosowanych w nich narzedzi) bezwzglednie wymaga sie
trafnosci i1 rzetelnosci. Jednak skale stuzace do badania jakosci zycia
zwiazanej ze zdrowiem musza dodatkowo wykazywac réwniez inne
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cechy: wrazliwo$é (sensitivity), czyli zdolnosé do wykrycia réznic pomie-
dzy pacjentami lub grupami pacjentéw objetych tym samym badaniem,
czulosc (responsiveness) w wykrywaniu zmian, ktore zachodza u danego
pacjenta, gdy jego stan ulega poprawie lub pogorszeniu, a takze tatwos¢é
w uzyciu (pytania powinny by¢ zrozumiale dla wszystkich pacjentow,
kwestionariusze krétkie i przejrzyste) (Sierakowska i in. 2005:38). Ko-
lejna istotna kwestia metodologii badan jakosci zycia jest dostosowa-
nie wagi sfer jakie respondent ocenia zgodnie z wlasnymi priorytetami.
A zatem, to osoba badana umieszcza kazdy z ocenianych wymiarow
funkcjonowania na odpowiednim miejscu wedle wlasnej hierarchii war-
tosci. Jesli dowiadujemy sie na przyklad o tym, ze choroba utrudnia
danej osobie aktywno$¢ sportowa, musimy dowiedzieé sie réwniez, czy
akurat ta dziedzina zycia jest dla niej (a jesli tak, to w jakim stopniu)
istotna (Sek 1993:110-117).

Implant slimakowy

L2mplant §limakowy — to elektroniczna proteza narzadu stuchu,
zastepujaca osobom niestyszacym i gleboko niedostyszacym nieczynne
komoérki zmystowe w uchu wewnetrznym. Rozwiazanie to ma zastoso-
wanie szczegolnie w przypadku glebokiego niedostuchu oraz czesciowej
i catkowitej gluchoty, zwlaszcza w sytuacji, gdy stosowanie tradycyjnych
aparatow stuchowych nie daje pacjentowi zadowalajacych korzysci.
Dzialanie implantu polega na ominieciu uszkodzonych trwale komo-
rek sluchowych i bezposrednim pobudzaniu (dzialajacego prawidlowo)
nerwu stuchowego przez stymulacje elektryczna. Jest to zatem metoda,
ktéra umozliwia odbieranie dZzwiekéw na zasadzie wywotania wrazenia
stuchowego w osrodkach centralnych, poprzez aktywacje nerwu stucho-
wego na skutek impulséw elektrycznych wytwarzanych przez implant.
Podstawowa réznica miedzy tym rozwiazaniem a aparatami shucho-
wymi polega na tym, iz aparat stuchowy wspomaga proces styszenia
jedynie przez zwiekszenie gltosnosci dZzwieku, ktory dociera do ucha pa-
cjenta — implant (skladajacy sie z odbiornika i stymulatora elektrycz-
nego we wspolnej obudowie wraz z wiazka elektrod) oraz zewnetrzna
— procesor mowy noszony za uchem. Czes¢ wewnetrzna zostaje na state
wszczepiona i umocowana za uchem pacjenta. Podczas operacji kap-
sula implantu umieszczana jest pod skéra w niszy kosci skroniowej,
a wigzka elektrod jest wprowadzana do §limaka (schody bebenka).
Czesé zewnetrzna — procesor mowy (przylaczany do implantu za po-
moca magnesu) przetwarza odbierane dZwieki na bodzce elektryczne.
Przetworzony w procesorze mowy dzwiek jest przesylany przez skore
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do implantu za posrednictwem fal radiowych, a nastepnie, w postaci
impulséw elektrycznych, przekazywany jest na elektrody, zapewniajac
odpowiednig stymulacje elektryczna nerwu stuchowego” (Kukietko i in.
2010:301-303).

Przyklad zastosowania metodologii badan
nad jakoscia zycia

W opisywanych w niniejszym artykule badaniach zmiany jakos$ci
zycia pacjentow — dwie skale: The Assessment of Quality of Life (AQoL)
(Hawthorne, Richardson 2007) oraz Hearing Participation Scale (HPS)
(Hawthorne, Hogan 2002:535-544) z powodzeniem stosowane w Au-
stralii, USA i Nowej Zelandii do badania QoL pacjentéw z niedostuchem
i gluchota. Skala AQoL jest wielofunkcyjnym narzedziem stuzacym do
badania jakoS$ci zycia zwiazanej ze zdrowiem. Za jej uzyciem przemawia
pokrycie wszystkich zagadnien HRQoL oraz spelnienie kryterium traf-
nosci (validity) i rzetelnoSci (reliability). Z kolei, skala HPS pozwala na
zbadanie poziomu uczestnictwa spolecznego ze wzgledu na stan stuchu
i dostosowana jest zaréwno do pacjentéw implantowanych, jak i tych
korzystajacych z konwencjonalnych aparatéw stuchowych (Hawthorne,
Richardson 1999:209-224).

W opisywanych badaniach, obie skale zostaly zmodyfikowane dla
potrzeb ujecia retrospektywnego, ktére pozwala na uchwycenie przy-
czyn zdarzen zdrowotnych, majacych miejsce w przeszlosci. Dotycza
zatem okresu zaréwno przed, jaki i po wszczepieniu implantu (AQoL
Retro i HPS Retro). W badaniach uwzgledniono nastepujace wyznaczni-
ki jako$ci zycia: samodzielne zycie, wymiar spoleczny, stan psychiczny,
radzenie sobie, zdrowie fizyczne, percepcje sensoryczna (oceniane przy
pomocy skali AQoL) oraz poczucie wlasnej wartosci, uczestnictwo spo-
leczne, subiektywnie oceniana niepelnosprawnosé stuchowa (mierzone
skala HPS). Podstawowym celem tego projektu, jest uzyskanie wiedzy
o sposobie funkcjonowania i radzenia sobie w typowych sytuacjach spo-
lecznych os6b niedostyszacych i niesltyszacych, przed i po wszczepieniu
implantu slimakowego. Badania realizowane w jego ramach, pozwalaja
na wglad w zainteresowania, aspiracje i oczekiwania pacjentow zwia-
zane z ich zyciem codziennym, w konteks$cie niepelnosprawnosci stu-
chowej oraz zastosowania implantu. Umozliwiaja réwniez wyznaczenie
medycznych i spotecznych czynnikéw wplywajacych — korzystnie i nie-
korzystnie — na proces rehabilitacji oraz stopien wykorzystania mozli-
wosci jakie stwarza implant. Przede wszystkim za$, dostarcza wiedzy
o obiektywnej i subiektywnej zmianie, jaka zachodzi w jakosci zycia
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pacjentéw w wyniku uzytkowania implantu §limakowego. Badaniami
zostali objeci pacjenci (dorosli i dzieci od ok. czwartego roku zycia) Mie-
dzynarodowego Centrum Stuchu i Mowy (obecnie Swiatowe Centrum
Stuchu), ktorzy korzystaja z implantu nie krécej niz szes¢ miesiecy. Juz
badanie pilotazowe pokazato, ze przygotowane do badan skale sa zro-
zumiate, proste do wypelnienia i administrowania. Ankiete stanowi ze-
staw pytan obejmujacych zagadnienia: demograficzne (m.in. informacje
0 ogélnym stanie zdrowia, dane na temat niedostuchu lub gluchoty);
zwiazane z implantem i rehabilitacja; jakoSci zycia (po 41 pytan w kwe-
stionariuszu dla dorostych i w kwestionariuszu dla dzieci); aktywnosci
1 uczestnictwa spolecznego zwiazanymi ze stanem stuchu (22 pytania
dorosli, 15 — dzieci).

Kazdy z badanych wypelnit r6wniez kwestionariusz dotyczacy ope-
racji, okresu pooperacyjnego i pierwszych wrazen po podlaczeniu pro-
cesora mowy (po pie¢ pytan dla dorostych i dzieci). Ankiety dotyczace
dzieci wypelnili rodzice.

Oczekiwanie praktycznej uzytecznosci uzyskanych w badaniu QoL
wynikow, wymaga uwzglednienia w jego projektowaniu trzech podsta-
wowych zasad:

e triangulacji (danych, metod, narzedzi badawczych),

* oceny jakosci narzedzia badawczego,

e adaptacji kulturowa narzedzi badawczych.

Triangulacja. Zagadnienie to oznacza laczenie danych pochodza-
cych z réznych zrédet i zastosowanych metod. W niniejszym przypadku
byly to wywiady swobodne z pracownikami medycznymi opiekujacymi
sie osobami, przed i po wszczepieniu implantéw §limakowych, wyko-
rzystanie podstawowych danych profilowych pacjenta, a takze zebranie
danych za pomoca kwestionariuszy zawierajacych pytania zamkniete
i otwarte.

Ocena jako$ci narzedzia badawczego. Analiza sp6jno$ci wewnetrz-
nej skali (internal consistency) wykonana zostala przy uzyciu wspél-
czynnika Alfa Cronbacha. Wartos¢ wspoélczynnika dla skali AQoL
wyniosta 0,81, a dla skali HPS — 0,86. Wspélczynnik korelacji pozycja—
wynik ogélny dla skali AQoL wynosil od 0,41 do 0,69, a dla skali HPS
od 0,48 do 0,82.

Ocena zdolnosci skali AQoL do wykrywania réznic w jakosci zy-
cia wsréd badanych pacjentéw przebiegla w oparciu o dane uzyskane
w badaniu pilotazowym. Pacjenci uczestniczacy w badaniu mieli za-
réwno pozytywne, jak i negatywne do$wiadczenia z okresu pozabiego-
wego. Roznice w wynikach osiagnietych po zastosowaniu skali miedzy
grupami pacjentéw byly istotne statystycznie na poziomie (p<0,001).
W sferze badan empirycznych zweryfikowano wiec zalozenie mowiace,
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ze: uzytkowanie procesora powoduje subiektywna i obiektywna zmia-
ne jakosci zycia oséb niedostyszacych i niestyszacych. Uzyskane wyniki
pozwalaja miedzy innymi na stwierdzenie, ze wszczepienie implantu
ma wplyw zar6wno na postrzeganie siebie przez pacjentéw, jak i ich
kontakty z innymi ludZmi.

Adaptacja kulturowa. Kazde narzedzie badawcze powstaje w okre-
$lonym kontekscie kulturowym i z tego powodu najczesciej jest przezna-
czone do badan cech specyficznych wylacznie tych ludzi, ktérzy do niego
naleza. Zajmujacy sie ta tematyka badacze podkreslaja, ze ,(...) test
konstruowany bez wyj$ciowej intencji dokonywania poréwnan miedzy-
kulturowych z duzym prawdopodobienstwem nosi wiele cech swoistych
kultury, w ktorej powstal, i nie moze by¢é w zwiazku z tym zastosowa-
ny w pierwotnej formie do zadnej innej kultury” (Jaworska, Szustrowa
1990:35). Oznacza to, ze zastosowanie danego narzedzia w innym kregu
kulturowym niz ten, w ktérym powstal wymaga odpowiedniej adaptacji,
obejmujacej zestaw czynnosci zwiazanych z jego przystosowaniem do ba-
dan prowadzonych gdzie indziej.

Co wiecej, w tym kontekscie istotne jest réwniez pojecie konstruk-
tu. Jest to termin opisujacy ceche, wlasciwosé, do pomiaru ktérej dany
test zostal skonstruowany. Pojecie jako$ci zycia jest pojeciem abstrak-
cyjnym, stad tez nie moze by¢ ono mierzone w sposéb bezposredni.
Narzedzie badawcze mierzace konstrukt w sposéb posredni zawiera
w sobie wskazniki pokrywajace wszystkie wymiary badanego zjawiska.
Zabieg analityczny podczas konstrukeji narzedzia musi natomiast za-
wieraé kontinuum mozliwych pozycji cechy w zakresie interesujacych
badacza, albo w zakresie zgodnym z testowana teoria. Z tego tez powo-
du ogodlne zasady i wskazéwki dotyczace kulturowej adaptacji testow
psychologicznych wydaja sie by¢ uzyteczne w przypadku adaptacji skal
AQoL i HPS. W ramach procedur stosowanych podczas adaptacji wyko-
rzystane zostaly: transkrypcja, translacja, trawestacja, parafraza oraz
rekonstrukcja testu, dzieki czemu uzyskano polska wersje tych skal.

Material badawczy zostal zebrany poprzez zastosowanie kilku me-
tod. Najwazniejsze z nich to: wywiady indywidualne strukturyzowane
oraz ankieta pilotowana. Kwestionariusze dostarczane byly do respon-
dentéw poprzez wysylke na adres zamieszkania lub wreczenie podczas
pobytu pacjenta w Centrum Stuchu w Kajetanach.

W tym artykule przedstawiamy wypowiedzi zarejestrowane dla py-
tan otwartych. Pytania, ktore staly sie zZzrodtem analizowanych danych,
dotyczyly nastepujacych obszaréw:

1. Pierwsze wrazenia po aktywizacji procesora.

2. Dolegliwosci pooperacyjne, ktérych obawia sie pacjent.

3. Obawy i oczekiwania wobec wszczepienia implantu.
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Zgromadzony material zostal opracowany poprzez zastosowanie
dwoéch — dopetniajacych sie w analizie danych empirycznych — podejsc.
Pierwsze z nich, polega na sprawdzeniu czy przypuszczenia badaczy
dotyczace zawartosci zebranego materiatu sie potwierdzaja. Przyjeto tu
hipotezy i sprawdzono, na ile znajduja one potwierdzenie w wypowie-
dziach respondentéw (top-down approach). Drugie podejScie opiera sie
za$, na analizie materialu zastanego poprzez zastosowanie matema-
tycznych metod wspierajacych poszukiwanie regularnosci w materiale
badawczym (buttom up approach). W obu podejsciach wykorzystane
zostaly techniki jakosciowej oraz iloSciowej obrébki danych. Wsréd me-
tod jakosciowych zastosowano zostaly kodowanie i kodowanie zogni-
skowane, analize sentymentu, analize pol semantycznych oraz analize
kontekstu wystepowania stéw. W prezentacji materialu wykorzystano
zestawienia tabelaryczne i chmure stéw. A w analizie iloSciowej: zesta-
wienia czestosci wystepowania slow i fraz oraz analize korespondencji.

Poszukujac typowych wypowiedzi respondentéw zidentyfikowano
najczesciej wystepujace watki tematyczne. Analiza tematyczna wypo-
wiedzi pozwolila na zdefiniowanie trzech gléwnych obszaréw w wypo-
wiedziach:

1. Wrazenia po pierwszym podlaczeniu procesora: emocjonalne,

praktyczne.

2. Obawy pacjentow: béle i niedogodnosci zwiazane z zabiegiem,;
dotyczace stanu przed operacja oraz funkcjonowania po operacji;
zwiazane z procesorem.

3. Powody decyzji o wszczepieniu implantu slimakowego: spoleczne,
indywidualne.

Watek, ktory dominowal (ponad 50% zakodowanych wypowiedzi)

w zarejestrowanych odpowiedziach respondentéw dotyczyt wrazen, jakie
byly przez nich odbierane w pierwszych minutach po podtaczeniu proce-
sora. Jest to moment szczegélnie dla pacjentow wazny, poniewaz wiaze
sie z aktywizacja procesora po raz pierwszy podilaczanego do implan-
tu §limakowego, a takze stanowi przelomowa chwile powrotu do swiata
dzwiekow. Dla wielu pacjentéow byt to pierwszy raz kiedy ,slysza”, nie-
ktorzy po latach gluchoty ponownie ustyszeli dZzwieki, inni z kolei zacze-
li styszeé wyraznie;.

Uczestnicy badan réwnie chetnie dzielili sie swoimi obawami. Naj-
czesciej wskazywali na béle i niedogodnosci zwiazane z funkcjonowa-
niem w pierwszych dniach po operacji. Generalnie obawy pacjentow
dotyczyly okresu przed- i pooperacyjnego, co pokazuje, zamieszczony
ponizej wykres 2.

Przyklady konkretnych wypowiedzi pacjentow, pozwalaja dostrzec,
na co klada oni szczegdlny akcent w swoich wypowiedziach.
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Obawy: boéle i niedogodnosci | 25,2%
Wrazenia po wszczepianiu implantu: emocje | 23,8%
Wrazenia po wszczepianiu implantu: praktyczne | 22,3%
Obawy: przed i pooperacyjne | 16,8%

Powody decyzji dotyczacej wsczepienia: spoteczne 4,3%
Obawy: zwigzane z procesorem 4,1%

Powody decyzji dotyczacej wszczepienia: indywidualne :I 3,5%

Wykres 2. Najczestsze watki pojawiajace sie w wypowiedziach respondentéw

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie uzyskanych wynikéw

Emocjonalne wrazenia po podlaczeniu procesora mowy

Wypowiedzi, w ktorych respondenci wyrazali swoje emocje, doty-
czyly dwoch waznych dla nich obszaréw. Pierwszy, to mozliwos¢ stysze-
nia dZwiekéw: otoczenia, mowy innych oséb, swojego glosu (czesto po
raz pierwszy w zyciu). Pierwsza reakcja zwiazana z ponownym spotka-
niem $§wiata dzwiekow obrazujemy kilkoma typowymi wypowiedziami:

Bytam bardzo szczesliwa styszac Smiech meza i wyrazna mowe corki.

Po otrzymaniu procesora i ustyszeniu pierwszych dzZwiekéw od ok. 8 lat, to
tak jakbym sie nowo narodzit.

Bytam naprawde szczesliwa! Moje stowa: ,Niemozliwe ja stysze!”.

Nie mogtam sie nacieszyé¢ styszaqc gtosy, duzo mowitam bo sprawiato mi
przyjemnosé stuchanie wlasnego gtosu.

Ustyszatam ptacz dziecka na korytarzu — to bylo niesamowite — siedze
w pokoju pracowni implantow, zamkniete drzwi i te glosy i ptacz dziecka
byly tak wyrazne, jakby obok mnie a pochodzily z oddalenia, zza drzwi.

Pierwsze dzwieki sptynety na mnie jak ,Oczarowanie” Schumana.

Zdziwienie — odréznianie dZwiekéw i zadowolenie. Od lat pierwszy raz
ustyszatam pukanie do drzwi maojego pokaju (cos wspaniatego).

Ucieszytam sie jak pierwszy raz zatozylam procesor to ustyszatam wszystkie
dzZwieki np. $piew ptakow, pukanie butami, ktérych wczesniej nie styszatam.

Mozna to nazwaé ponownymi narodzinami, kiedy po latach nie styszenia
cos sie ustyszato. Dziekuje z catego serca!
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Drugi zidentyfikowany obszar to zagubienie w $wiecie dzwiekéw.
Okresla go niepokéj, niepewnosé, rozdraznienie. Typowe wypowiedzi
pacjentéw cytujemy ponizej:

Styszatam prawie wszystko, ale nie mogtam przypomnieé¢ sobie jaki to
dzwiek, dopiero po zobaczeniu wiedziatam co stysze.

Pierwsze wrazenia byty przykre, dZwieki ktére styszatam przez procesor
byty sztuczne, dopiero po pewnym czasie styszenie stato sie zblizone do na-
turalnego.

Na poczatku styszatam mowe jak rozstrojone radio, a kazdy szelest byt nie-
przyjemny, ale bardzo szybko sie przyzwyczaitam i oczywiscie bytam szcze-
Sliwa, ze znowu stysze.

Ustyszatam «Spiew ptakoéw» — trudny do zniesienia, a miat byé przyjemny
(dawniej nie styszatam ptakow).

Bytem przerazony dZwieki byty ,obce” — nie bylem w stanie odréznié po-
szczegolnych dzwiekéw, naktadaty sie na siebie, byty drazniace (albo zbyt
niskie, albo za wysokie).

Praktyczne wrazenia po wszczepieniu implantu

Nieco odmienny charakter mialy wypowiedzi akcentujace praktycz-
ne konsekwencje wszczepienia implantu §limakowego. Zdecydowana
wiekszosé dotyczyta nadmiaru dzwiekéw oraz trudnosci w poprawnym
rozpoznawania ich Zrédel. Niektore z wypowiedzi obrazujace wrazenia
pacjentéw podajemy ponizej:

Wielki hatas — szuranie nogami pacjentéw po posadzce.

To co styszatam bardzo réznito sie od zapamietanych dZwiekéw. Wszystkie-
go uczytam sie (i nadal sie ucze) od poczqtku.

Nagle stysze wszystkie szumy, bardzo duzo byto szu, szu, stéw z «s», «sz»
wszystko syczato, nie rozrézniatam liter i wyrazow z : s, sz, c, ¢, a,e.

Pierwsze doznania to jak dZwieki odbierane ze starego podmoktego telefo-
nu produkcji ZSRR.

Zbyt duzo dzwiekéw styszanych jednoczesnie (odgtosy na ulicy, krzyki dzieci,
dZwieki w mieszkaniu o jednoczesnie rozmowa prowadzona z inna 0soba).

Przeszkadzat mi szelest reklamdéwki, styszatam skrzypiacy $nieg, bardzo
sie cieszylam, ze to stysze a jednoczesnie przeszkadzato mi to.
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Obawy pacjentow i powody decyzji
0 wszczepieniu implantu

Wypowiedzi, w ktérych akcentowane byly obawy zwiazane z wszcze-
pieniem procesora mowy mozna uporzadkowaé w gléwne watki tema-
tyczne, a mianowicie: operacja (przebieg operacji, wybudzenie z narkozy);
wyglad zewnetrzny po operacji (wygolone wlosy, sztuczny przedmiot
wszczepiony w ciato); bdl po operacji; uszkodzenie nerwéw: mowy, shuchu,
twarzy; czas oczekiwania na podlaczenie procesora; dojazdy do centrum
po operacji, w trakcie rehabilitacji; finansowy aspekt zwiazany z utrzy-
maniem procesora (w szczeg6lnosci koszt baterii); spanie z procesorem
mowy; funkcjonowanie na co dzien wsrdd ludzi, ktérzy nie wiadomo jak
reagowali beda na widok procesora; poprawa stuchu (czy bedzie miala
miejsce, czy spelni oczekiwania pacjenta).

Lektura zebranego materialu pokazala, ze wiele z wypowiedzi jest
ze soba zwiazanych. Watki w wypowiedziach przeplataja sie tak, ze wi-
doczny jest zwigazek pomiedzy nimi. W szczegé6lnosci czesto pacjenci mo-
wiac o bélu oraz niedogodnosciach pooperacyjnych wyrazaja niepokdj,
obawy i emocje (strach przed tym co sie wydarzy oraz jak przebiegala
bedzie rehabilitacja). Z kolei méwiac o powodach lezacych u podstaw
decyzji o wszczepieniu implantu akcentuja zaréwno cheé¢ ponownego
kontaktu ze swiatem dzwiekéw, ale rowniez pragnienie ustyszenia swo-
ich bliskich. Zwiazki te obrazuje ponizszy dendrogram 1.

boéle i niedogodnosci
emocjonalne !
obawy przed i pooperacyjp¢ —0ooHaoak | __ .
praktyczne '
obawy zZwigzane z procesorem - === === == == == = o oo e :
indywidualne !
spoteczne -

1,0 0,8 0,6 0,4 0,2 0,0

Dendrogram 1. Wspétwystepowanie zidentyfikowancyh watkéw wypowiedzi

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie uzyskanych wynikéw

Bardziej wnikliwa analiza wspélwystepowania wypowiedzi umozli-
wia ich procentowy rozktad. Zestawiajac czesto$¢ wystepowania wszyst-
kich zidentyfikowanych watkéow (wykres 1) mozemy zauwazy¢ kilka
prawidlowosci. Pierwsza z nich jest zaleznosé pomiedzy powodami, dla
ktorych pacjenci podjeli decyzje o wszczepieniu implantu a obawami
przed- i pooperacyjnymi. Szczegdlnie czesto powody spoteczne opisywa-
ne byly wraz z obawami dotyczacymi akceptacji swojego wygladu po
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operacji. Wypowiedzi te sa charakterystyczne zwlaszcza dla pacjentow,
ktérzy w opisie swoich wrazen pooperacyjnych koncentrowali sie na
praktycznych aspektach jakosci styszanych dzwiekow. Procentowy roz-
klad wspotwystepowania wypowiedzi pokazuje tabela 1.

Tabela 1. Wspétwystepowanie wypowiedzi

) 0 2 %
2l o | £ 32| BE| .
=1 — N © o o o
= « =] o ® 2 O <]
| 5| 8 |&F|Sg| ¢ | €
R =4 B | »o 2 3
s | 2| £ |ES|&ES| X | £
2| E T | 2a|2& £ 2
L g [} ol Q omi O N =% [7)
béle i niedogodnosci 1,000
emocjonalne 0,412 | 1,000
indywidualne 0,035 | 0,062 | 1,000
obawy przed i pooperacyjne | 0,265 | 0,340 | 0,052 | 1,000
obawy zwiazane z procesorem | 0,071 | 0,068 | 0,056 | 0,104 | 1,000
praktyczne 0,350 | 0,218 | 0,068 | 0,244 | 0,092 | 1,000
spoleczne 0,063 | 0,101 | 0,147 | 0,081 | 0,049 | 0,083 | 1,000

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie uzyskanych wynikéw.

Indywidualne powody decyzji
0 Wszczepieniu procesora

Wrazenia praktyczne

Wrazenia emocjonalne

Obawy zwigzane

Z procesorem

Spoteczne
decyzji o ws3

proce

Obawy przed i pooperacyjne

73+

Mapa korespondencji 1. Wspotwystepowanie watkéw tematycznych

Béle i niedogodnosci

powody
czepieniu

ora

dla danych kategorii wiekowych

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie uzyskanych wynikéw

\
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Wyjasnienie zauwazonego wspolwystepowania wypowiedzi datla nam
analiza, ktora kierowalo przypuszczenie, ze pacjenci w réznym wieku
akcentowali beda odmienne obawy zwiazane z procesem wszczepienia
implantu §limakowego. PrzypuszczaliSmy takze, ze wiek bedzie rézni-
cowal pacjentéw ze wzgledu na powody, dla ktérych pacjenci podjeli
decyzje o wszczepieniu implantu. Analiza pokazala, ze decyzja o wszcze-
pieniu procesora, za ktora stoi przede wszystkim cheé styszenia innych
0s0b oraz otaczajacego Swiata jest cecha wszystkich pacjentéw. Indy-
widualne powody decyzji o operacji sa natomiast charakterystyczne
dla mlodych pacjentéw do 18 roku zycia. Obawy przed- i pooperacyjne
najczesciej akcentuja pacjenci w wieku 73 lat i starsi. Szczegély analizy
pokazuje mapa korespondencji 1.

Wyniki opisowe

Wsérod odpowiedzi udzielanych przez uczestniczacych w opisy-
wanym badaniu pacjentéw, mozna zauwazyé kilka tendencji. Jedna
z nich jest o wiele nizszy od spodziewanego wzrost — po wszczepieniu
implantu — ilosci kontaktéw z przyjaciétmi i znajomymi. W jednym
przypadku istniata nawet tendencja odwrotna: po operacji liczba kon-
taktow zmniejszyla sie. O osobie, ktora wskazata te odpowiedz, wiemy
réwniez, ze posiada niska ocene siebie (,czuje sie bardziej smutna niz
przed operacja”, ,troche gorsza niz kiedy$”), choé¢ jednoczesénie ,czuje
sie bardziej pozytywnie”, jest ,bardziej pewna siebie niz przed opera-
cja”, a problemy ze stuchem ,S$rednio wplywaja” na jej pewno$é siebie.
Wiemy réwniez, ze ta pacjentka posiadata obawy przed operacja: ,,oba-
wialam sie nadmiaru dzwiekow”, a po operacji odczuwala ,dyskom-
fort”, natomiast pierwsze wrazenia po podlaczeniu procesora opisala,
jako ,szok, drazliwo$é, niepewnos$é, nerwowosc¢”. Mimo to, na pytanie:
,Gdybys mial przedstawié¢ swojemu przyjacielowi, ktéry bedzie miat
wykonywany zabieg wszczepienia implantu §limakowego, czego naj-
bardziej obawiale§ sie przed i po zabiegu to, co bys mu przekazal?”,
odpowiedziata: ,uspokoitabym, ze jest to stopniowe przygotowanie do
styszenia dzwiekéw”.

Wedtug uzyskanych wynikéw, 33% respondentéw ma wysoka ocene
siebie, silne wiezi z przyjaciétmi i rodzing (za czym przemawiaja wska-
zania na duza ilos¢ kontaktow z nimi, zaréwno przed jak i po operacji).
Konsekwencja tego spostrzezenia jest uwaga, ze niedostuch nie byt po-
wodem izolacji spotecznej tych oséb i zrozumiata staje sie najczesciej
wskazywana przez nich odpowiedz: ,Operacja nie wplyneta na moja
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czestotliwos¢ kontaktowania sie z przyjaciélmi i rodzina”. Wiemy réw-
niez, ze ci respondenci, ktérzy wykazuja bardzo wysoka ocene siebie,
sa jednoczes$nie — bardziej niz pozostali badani — aktywni spolecznie.
Ciekawa obserwacja wynika takze z odpowiedzi na pytania: ,Jak
czesto jestes zaklopotany, skrepowany w duzej grupie ludzi od czasu,
kiedy masz implant?” i ,Przed operacja czules sie zaklopotany, skrepo-
wany w towarzystwie duzej grupy ludzi?”. Otéz wyniki potwierdzaja, ze
wiekszosé bioracych udzial w naszym badaniu pacjentéw wskazuje na
wieksze zaklopotanie wla$nie po wszczepieniu implantu. Pacjenci ci, jed-
nocze$nie wykazuja wysoka (wyzsza od Sredniej) samoocene. To wszystko
pozwala na stwierdzenie, Ze mimo iz sq zadowoleni z odzyskania stuchu,
réwnoczesnie obawiaja sie braku akceptacji zmiany ich wygladu przez
innych (widoczny procesor mowy, ,wystajace pudlo”). Stad nowej jakosci
zycia, zaistnialej dzieki odzyskaniu stuchu i zadowoleniu z tej sytuacji,
towarzyszy wrazliwos¢ i refleksja nad reakcja przyjaciot i rodziny.
Kazdy z pacjentéw bioracych udzial w badaniu wypetnitl — szczegél-
nie interesujacy z perspektywy naszych badan — kwestionariusz doty-
czacy samopoczucia, doznan i wrazen, jakie odczuwal po wszczepieniu
implantu §limakowego oraz podlaczeniu procesora mowy. Na pytanie
,Gdyby Twéj przyjaciel mial podobny problem ze stluchem do Twoje-
go, czy doradzilbys mu poddanie sie operacji wszczepienia implantu
$limakowego?” zdecydowana wiekszo$¢ respondentéow odpowiedziata
twierdzaco, wskazujac, podobnie jak w pytaniu o to, czy poddaliby sie
ponownie zabiegowi, Ze: implant pomaga lepiej slyszeé, istnieje per-
spektywa poprawy stluchu, nastepuje polepszenie komunikacji, powraét
do normalnego zycia (,by¢ gluchym, to by¢ samotnikiem”, ,korzysci
w przelamywaniu izolacji z otoczeniem”), zycie codzienne staje sie la-
twiejsze, stychac rzeczy, ktérych nie bylo stycha¢ od lat (ptaki, szum
morza i drzew). Na pytanie o pooperacyjne niedogodnosci pacjenci wy-
mienili najczesciej: bol fizyczny (glowy, szwu, reki z welfronem), zawro-
ty glowy, nudnosci, czasowe uposledzenie smaku, uciazliwe spanie na
jednym boku. Odpowiedzi pacjentéow, na kolejne pytanie: ,,Gdybys mial
przedstawié swojemu przyjacielowi, ktéry bedzie mial wykonywany za-
bieg wszczepienia implantu §limakowego, czego najbardziej obawiates
sie przed i po zabiegu to, co bys mu przekazal?” wskazywaly przede
wszystkim na kwestie zwigzane z samym zabiegiem chirurgicznym
(,obawialem sie narkozy”, ,jedyne ryzyko to standardowe, jak przy
kazdej operacji”) oraz niepewnos$é dotyczaca stluchu (,obawialem sie,
czy wszczepienie sie uda”, ,czy bede styszal”, ,czy procesor zadziata”,
,balem sie, czy po operacji bede sie czul lepiej”). Natomiast pierwsze
wrazenia po podlaczeniu procesora pacjenci opisywali jako: nieprzy-
jemne, niezrozumiate dzwieki, halas (,0g6lny halas, przez 2—-3 tygodnie
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dezorientacja, nadmiar dzwiekéw, ktorych od 20 lat nie slyszalem”,
yJhienaturalne dzwieki, chaos”, ,brak zrozumienia odbieranych dzwie-
kow”, ,nieciekawie slyszalem”, ,zaskoczenie, ze co$ stysze, podobnie jak
w okresie uzywania aparatu stuchowego szumy”), wskazujac réwnocze-
$nie na zmiane tych wrazen w czasie (,czuje sie pewniej, lepiej stysze
Spiew ptakow, Swiat jest lepszy i ladniejszy”, ,kazdy dzier to nowe do-
Swiadczenia z dZwiekami, kontemplowanie styszenia”, ,cudownie jest
styszeé¢ ptaki, szum drzew i w ogéle slyszec”). Dzieki poprawie stuchu
pacjenci zaczynaja nowy etap w zyciu (,rados¢ z normalnego styszenia”,
yzaczatem zy¢ jak normalny czlowiek”, ,lepszy etap zycia, sam bede so-
bie maégt pomoéc”).

Zakonczenie

Przedstawione w niniejszym artykule badania uzytkownikéw im-
plantu §limakowego potwierdzily, ze zastosowanie kategorii jakosci
zycia jest uzyteczne zaréwno w socjologii medycyny, jak i samej me-
dycynie. QoL pozwala wnikna¢ badaczom w tematyke niepelnospraw-
nosci z subiektywnej perspektywy doswiadczajacych ja ludzi. Decyzja
0 wszczepieniu implantu wiaze sie z wieloma konsekwencjami zaréwno
w zyciu prywatnym pacjenta, jak i jego kontaktach z innymi ludzmi.
Uchwycenie subiektywnego odczuwania zmian, ktére sa spowodowane
powrotem do Swiata dZzwiekow, pozwala na przyjecie poglebionego uje-
cia tych zjawisk. Dane medyczne zostaja bowiem uzupelnione informa-
cjami, ktéore umozliwiaja uwzglednienie szczegélnej sytuacji kazdego
pacjenta, a tym samym traktowanie go bardziej indywidualnie.
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Return to the world of sounds.
Study of the quality of life of disabled people
based on an example of patients after cochlear implantation

The objective of the article is to present a research perspective which starts with
the practical problem of social life, and analyzes it by using the concept of Quality of
Life. The article discusses many meanings and dimensions of this concept, while indi-
cating its use in research practice of sociology and medicine. In this context, the au-
thors’ point of focus is the social dimension of disability, illustrated with the example of
users of cochlear implants. The authors discuss crucial questions arising in the process
of cultural adaptation of the Quality of Live scale, and basic issues related to the appli-
cation of the scale to the needs of precisely defined research issues. The article also
discusses the results of studies on change of the quality of life of people after cochlear
implantation, with particular emphasis on answers to open-ended questions, concer-
ning their first impressions after the device has been implanted.

Key words: quality of life in sociology and medicine, methodology of quality of life
studies, cochlear implant, change in quality of life in assessment of patients with cochle-
ar implant.



