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Ujecie ogolne

Oddana do recenzji rozprawa doktorska legitymuje sie logiczna strukturg, ktorg stanowi
ogdtem dziewigé rozdzialow, tematycznie dobrze ze soba korespondujyeych i odpowicdnio
tresciowo  usystematyzowanych poprzez wyroznienie uszezegdlowiajacych ich strukture
podrozdzialdw. Pierwsze trzy — 1. Jakos¢ zycia jako pojecie interdyscyplinarne, 1. Jakos¢ zycia
rodzin 0s6b z niepeinosprawnosciq w ujeciu teoretyezno-empiryeznym, 111 { warunkowania
osobowosciowe oraz syluacyjno-srodowiskowe poziomu jakosci zycia rodzin z dzieckiem

niepelnosprawnym, wprowadzaja koncepeyjnie w podieta problematyke badan. ktérych cele,



zalozenia i zakres przedstawiono w rozdziale 1V. Metodologia  badan wlasnych.
Konsekwentnie zatem sformutowano pytania‘hipotezy badawcze, zmienne i ich wskazniki,
uzasadniono wybor metody, technik i narzg¢dzi, opisano badana grup¢ oraz teren i organizacjg
badan. W kolejnych rozdziatach — V. Poziom jakosci zycia doroslego rodzenstwa asob

niepelnosprawnoscig  w  Swietle przeprowadzonych  badan, V1. Osobowosciowe
uwarunkowania poziomu jakosci Zycia rodzenstwa 0s6b z niepetnosprawnoscig. VIL
Zaleznosci pomigdzy poziomem jakosci Zycia i wyodrgbnionymi zmiennymi osobowosciowymi
oraz sytuacyjno-srodowiskowymi, dokiadnie przedstawiono ich wyniki, tym samym opisujge
badune zmienne i istnigjace miedzy nimi zaleznoscl. Przewidywalnie. w rozdziale VIIL
Weryfikacja hipotez i wnioski z  badan, dokonano  werytikacji  przyjetych hipotez
i sformulowano wnioski na podstawie uzyskanych wynikow, ale takze, co zastuguje na
podkreslenie, odniesiono je do przyjetego modelu badawczego. W ostatnim rozdziale — IX.
Podsumowanie oraz postulaty dla praktyki pedagogicznej, W sposob zajmujgey i odwolujac sig
do bogatej literatury przedmiotu, syntetycznie opisano uzyskane wyniki i w ich kontekscie
sformutowano postulaty dla praktyki pedagogiczne] propozycje wspierania pelnosprawnego
rodzenstwa w rodzinach z dzicckiem z niepetnosprawnosciy. Owe propozycje trafnie
skoncentrowano na tych formach czy sposobach wsparcia, ktore w cfekeie sprzyjatyby

podniesieniu jakosci zycia rodzenstwa.

7. przedstawionej analizy struktury rozprawy wynika, ze de facto stanowia ja uzy,
tematycznie powigzane Czesci: plerwszu - teoretycznie obudowujaca podjety problem
(rozdziaty I-I11, s. 9-76), druga metodologiczna (rozdziat IV., s. 77-97) i trzecia - wynikow
badan (rozdzialy V-VIII, s. 98-169), rozwinigla w ich podsumowaniu o propozycje dzialan i
rozwigzan praktycznych majacych na celu skuteczne wspieranie pelnosprawnego rodzenstwa
w rodzinach z dzieckiem z niepetnosprawnoscia (rozdziat IX., s. 170-176). Calos¢ opracowania
otwiera wstep (s. 6-8). a domyka bibliografia (s. 177-194), spis tabel (s.195-197), wykresow
(s. 198), rysunkéw i schematiw (5.199) oraz aneks (s. 200-205). Praca liczy ogolem 205 stron,
co wskazuje na dobre rozplanowanie kolejno prezentowanych w niej kwestii, zarowno w czgsel
teoretycznej, jak i metodologii, wynikow badai i ich analiz, wzbogaconych wskazaniami dla

praktyki pedagogiczne;).

Wprowadzong przez Doktorantke strukture wypada zatem uzna¢ za w pelni poprawna,
logicznie uszezegolawiajaca podjety temat - Uwarunkowania jakosci zycia pelnosprawnego
rodzenstwa w rodzinach z dziecémi z niepetnosprawnoscig. Jego teoretyczne opracowanie jesl

wyczerpujace i wsparte o odwotania do tralnie dobranej literatury przedmiotu. Juz we wstgpic,

2



prezentujge wiodace kwestie analizowane w rozprawie, Doktorantka umicjgtnie uzasadnia
wybor tematu niewiclka iloscia badan jakosei zycia, doswiadezen i przezy¢ dorostego
rodzenstwa dzieci/osob z niepeinosprawnosciami. Trafnie zauwaza, ze psychoemocjonalne
obciyzenie doswiadczane przez (e osoby jest szezegolne, poniewaz moze trwac, w zwiazku z
koniecznoscia wspierania takze rodzicow, przez cale zycie. | uzasadniajac t¢ tezg dodaje, ze
wraz z wickiem rodzicow i utratg przez nich sil zazwyczaj wzrasta ich odpowiedzialno$¢ i
udzial w opiece nad niepelnosprawnym bratem lub siostrq. Coraz czescief ma migjsce sytwacya,
gdy osoby niepelnosprawne 2yjq diuzey niz ich rodzice (...) wiedy petnosprawne rodzenstwo
przejmuje opieke nad niepeinosprawnym (rodzenstwem, dop. ZIN)” (s. 6). Rozwijajge ten
watek stusznie podkresla, ze . ..pojawienie si¢ niepelnosprawnosci u jednego = dzieci
powoduje, ie cala rodzina, rozumiana jako dynamiczny uklad spoleczny, zmienia sig.
Niepelnosprawnos$é brata lub siostry odciska pigtno na funkcjonowaniu zdrowego rodzenstwa,
jego relacjach z poszczegolnymi czlonkami vodziny oraz we wiasnej przestrzeni zyciowej” (s.
6). W kontekscie sygnalizowanej kwestii Doktorantka formutuje sklaniajace do refleksji
pytanie: Czy rodzenstwo jest w Jakikolwiek sposéb przygotowane do roli, jakg ma petni¢ w
dorostym zyciu swoich niepelnosprawnych braci i siostr? (s. 6). W mojej ocenie Lo pytanie jest
kluczowe. bowiem, juk przypuszczam, sklonilo Doktorantke do eksploracji wysoce aktualnego
problemu jukim bez watpienia jest poczucie jakosci zycia dorostego, pelnosprawnego
rodzenstwa oraz czynnikow w réznym stopniu je warunkujacych — osobowosciowych 1
sytuacyjno-srodowiskowych. ale takze ustalenia zaleznodei pomigdzy wskazanymi zmiennymi.
Sytuacja jest szezegdlnie trudna, bowiem. jak konstatuje .....w Polsce system wsparcia dla
rodzenstwa 0s6b z niepelnosprawnoscig praktycznie nie istnieje”. ' ymezasem, na co réwnicz
zwraca uwage Doktorantka, przezywane w dziecinstwie emocje 0 negatywnym zabarwieniu, a
zwlaszeza lek, poczucic winy, gniew, z1osc, wstyd, zal, zazdro$¢ 0 uwage rodzicow, majg
niebagatelny wplyw na funkcjonowanie tvch osab w dorostosel, na ich poczucie jakodel zycia
czy szezescia w rdznych jego wymiarach.

W przywolanych fragmentach ze wstgpu i w czesci teoretyczne) rozprawy Doktorantka
bardzo obrazowo i z duzym znawstwem ukazuje ztozonosc sytuacji zyciowej rodzenstwa
dziecifosob z niepetnosprawnosciami. Dlatego konsekwentnie analizuje koncepcje jakosci
zycia w perspektywie nauk ekonomicznych, medycznych, humanistycznych i spoteeznych,
charakteryzuje funkcjonowanie rodziny z dzieckiem 2z niepelnosprawnoseiy w  ujgeiu
systemowym, jak tez te czynniki, ktore mogg zaburzac bad# podtrzymywaé mocno obeigzony

takg sytuacia system rodzinny. Wielos¢ zmiennych, juk tez poszukiwanic migdzy nimi



zaleznodei. to bez watpienia duzy walor podjetego tematu i badan, ktérego wybdr, co jeszeze

raz podkreslam, juz we wstepie Doktorantka satysfakcjonujgco wyjasnia 1 uzasadnia.

Dlatego podjecie badan wskazanego problemu. z odwolaniem do trafnie wybranych
i analizowanych w czgsel teoretyczne] koncepcji. wypada uznac za W pelni uprawnione
i z uwagi na kontekst spolcczny. jak tez walory dla praktyki pedagogicznej — bardzo

oczekiwane.

Ujeeie szezegblowe

Nic majge zastrzezen do struktury rozprawy, jak tez podkreslajac trafnosc i aktualnos¢
wybranego tematu i problemu badan oraz wskazujac na adekwatnos¢ jego teoretycznego
opracowania, W Lym ujgciu mojej recenzji odniosg SIg do poszczegolnych rozdziatéw
(lokujacych sig w wyroznionych przeze mnie czgsciach), W kolejnosei wjakiej zostaty
zamieszczone. Nic bede jednak przy wolywag ich tresci, co uwazam 7a zbedne, lecz dokonywac
oceny i tylko wtedy positkowac si¢ stosownymi fragmentami, gdy bedzie to uzasadnione badz
konieczne. Skupie si¢ zatem na wskazaniu tych kwestii czy zagadnief, ktore w moim
przekonaniu warte s4 odnotowania lub podkreslenia.

Jak juz sygnalizowatam w ujgciu ogdlnym recenzji, €zgSC teoretyczny rozprawy
stanowia trzy rozdzialy (I-111, 5. 9-76), ktorych tres¢ logicznie ustrukturowano, na poczgtek,
a wiec w rozdziale pierwszym, dokonujac uzgodnien terminologicznych zwiazanych z jakoscig
zycia (1.1. Jakos¢ zZycia ustalenia terminologiczne), nastgpnie analizujac rozne ujecia tej
interesujacej zmiennej w perspektywie historycznej (1.2, Probleny teorii oraz badan jakosci
zycia w wjeciu historycznym), Z przywotaniem filozoficznych konceptow szezescia
w starozytnosci, sredniowieczu i ezasach nowozytnych. W kolejnych podrozdziatach dokonano
wnikliwej analizy badancgo problemu w perspektywic nauk ekonomicznych (1.3. Perspektywa
nauk ekonomicznych), medycznych (1.4 Jakosé  zyeia w  naukach medycznych),
humanistycznych i spolecznych (1.5, Sposoby konceptualizaci jakosci Zycia na gruncie nauk
humanistycznych i spolecznych). Przy tym tre$é ostatniego podrozdzialu rownicz odpowiednio,
problemowo usystematyzowano poprzez prezentaci¢ filozoficznych (podrozdzial 1.5.1.),
psychologicznych (podrozdzial 1.5.2.)1 pedagogicznych ujec/koncepe)i poczucia jakosci zycia
(podrozdzial 1.5.3). Uszezegdlawiajae, wypada podkresli¢, ze Doktorantka z duzym
snawstwem dokonuje prezentacji pogladow starozytnych filozofow — Sokratesa, Platona,

Arystotelesa czy Epikura, dojaénia roznice w konceptach szcezgscia filozofow chrzescijanskich
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i pordwnuje je z tymi w czasach nowozytnych. Zajmujgceo tez analizuje wskazniki jakosci zycia,
jukie stosowano dotad w badaniach ekonomicznych. Pokazuje ich zmiennos¢, a dokfadniej
stopniowe poszerzanie spektrum wprowadzanych Kryteriow oceny dobrobytu ludnosei danego
obszaru wyjasniajac, z¢ ,,...okreslenia dobrobytu i jego oceny zmienialy si¢ i obejmowaly coraz
szerzej réznorodne aspekty zycia” (8. 13). Uzasadnia stabosci makroekonomicznego podejscia
do takiej oceny i wskazuje na nowe mierniki .....petniej ukazujgce poziom jakosci zycia” (8.
15), m.in. na skorygowane rachunki narodowe, jak tez miernik dobrobytu ckonomicznego
przeksztatcony we wskaznik dobrobytu netto ¢zy miernik krajowego dobrobytu netto badz
ekonomicznych aspektow dobrobytu i trwalego dobrobytu ekonomicznego. Podkresla ponadto
znaczenic poszukiwan ... awskaznikow niepienigznych, kiore w sposob ilosciowy swiadczylyby
o jakosci zycia” (s. 16) 1 w tym kontekécic opisuje rezultaty badan miedzynarodowych
prowadzonych tzw. metod genewska, opracowang w Instytucie Rozwoju Spolecznego ONZ.
Wymienia zastosowane W niej wskazniki, ktére poddano krytyce i dlatego rozwinieto je 0
nowy, pozwalajacy ustali¢ stopg 7yciowa ludnosel, zas w celu pomiaru dobrobytu spotecznego
opracowano Indeks Rozwoju Spotecznego. Te analize domyka refleksja, ze ,,...prace nad
obiektywnymi wskaznikami ilosciowymi dotyezgeymi okreslania jakoSci zycia w ujeciu
ekonomicznym trwajg nieprzerwanie od ponad trzydziestu lat i stworzenie spojnego,
powszechnie  akceptowanego  systemu wskasnikow  ekonomicznych,  spolecznych i
Srodowiskowych napotyka na trudnosci” i z pewnym optymizmem wskazuje na mozliwosel
...rozwijania instrumentarium wskaznikow Jakosci zycia opartych na czterech obszarach
dzialan na rzecz zréwnowazonego rozwoju: spoleczng, ekonomicznej, ekologicznej i
instytucjonainej " (3.16). Nie mniej jednak poczyniona w tym podrozdziale analiza wskaznikow
pomiaru jako$ci zycia ludzi jest krytyczna i zarazem reflcksyjna, zatem wskazujgea na potrzehe
wzbogacenia pomiaru t¢] zmiennej o inne, pozackonomiczne kryteria. Podobnie krytycznie
Doktorantka ustosunkowuje si¢ do pomiarow wprowadzanych w naukach medycznych,
poczatkowo przesadnie, jak zaznucza, koncentrujacyeh si¢ na diagnozie i leczeniu przy
niedocenianiu dziatan i rozwiazan zwigzanych z profilaktyka, a wiec zapobiegajacych
chorobom. zaburzeniom czy nicpelnosprawnosci. W mojej ocenie ten problem nie zostal
rozwiazany i cho¢ podkresla sie, ze w naukach medycznych ,, ...jest uwzglgdniany zarowno
obieknwny. jak i subiektywny aspeki jakosci Zycia " (s. 19). 10 biologizowanie podejscia do 0sob
z niepelnosprawnosciami 1 jego negatywne konsekwencje dla jakosci zycia tych 0sob sa ciagle
bardzo zauwazalne; niemal w kazdej sferze ich funkcjonowania, Rownie interesujgco
przeprowadzono analizg konceptow jakosci zycia wybranych filozofow, psychologow i

pedagogdw. Pomijajge ich szezegdlowa analize za trafny wybor wypada uznaé prezentacj¢
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przez Doktorantkg ciagle bardzo aktualnych i adekwatnych do przyjgtego modelu badan,
podejs¢, m.in. Straé-Romanowskiej, Schalocka, Czapinskiego, Scligmana, Banki, Wojnar ¢zy
Nawroczyfiskicgo.

Problematyka zawarta w rozdziale pierwszym stunowi doskonaty baze do rozwinigcia
szezegolnie intercsujaeych Doktorantke kwestii w rozdziale drugim, jakimi sa jakos¢ zycia
i szeroko analizowane funkcjonowanie rodzin z dzicckiem z niepetnosprawnoseig. Jego
strukture stanowi pigc podrozdziatow: 2.1. Rodzina jako system, 2.2. Poziom funkcjonalno$ci
systemu A niepetnosprawnosc. w vodzinie. 2.3. Proces przystosowania rodziny do
niepelnosprawnosci dziecka, 2.4. Sytuacja dzieci pelnosprawnych  oraz ich relacje
2 rodzenstwem I niepelnosprawnoscig, pozostalymi czlonkami rodziny i szerszq grupq
spoleczng, 2.5. Jakosé zycia vodzin z dzieckiem z niepelnosprawnosciq. Rozwinigcia wiodacych
kwestii prezentowanych W rozdziale pierwszym dokonano odwolujac si¢ do bogatcj
i zroznicowanej tresciowo literatury przedmiotu, a w szezegolnosei publikacji Obuchowskiej,
Plopy, de Barbaro, Kowalika, Liberskiej. Matuszewskiej. Krause, Pisuli, Koscielskiej,
Twardowskiego, Zasepy i innych snakomitych badaczy réznych aspektow dyskutowanej
problematyki rodziny i speeyfiki jej funkcjonowania z dzieckiem z niepelnosprawnoscia.
Wiadciwy dobor literatury, odpowiednie usystematyzowanie zasadniczych, a wige istotnych dla
badan watkéw, pokazuje umigjetnosc selekcjonowania i refleksyjnego prezentowania przez
Doktorantke okreslonych, istotnych dla podjetego problemu zagadnien, z¢ wskazaniem
szezegOlnych walorow pewnych ujgc oraz ich znaczenia dla pozniejszych analiz uzyskanych
wynikéw. W mojej ocenic to dojrzale naukowo podejéeie do studiowang;j literatury przedmiotu
badan (bez watpienia przy znaczacym naukowym wsparciu Promotora rozprawy). kompilujace
i zarazem roznicujace okreslone koncepty, w konsekweneji umozliwiajgce wyjasnienie
zmiennych i zwiazkow miedzy nimi. Nieco rozwijajac jedno z uje¢ pragng podkresli¢ trafny
wybor konceptu Schalocka do wyjasnienia istoty wielowymiarowego charakteru jakosci zycia.
To ujecie wigze si¢ 2 najbardziej aktualnym spoleczno-ekologicznym podejsciem do systemu
wspierania 0sob z niepelnosprawnosciami, ktore powinno by¢ spersonalizowane 1 dlatego
udzielane w momencie interakeji zasobow tych osob z oczekiwaniami $rodowiska, w ktorym
funkcjonuja. Adekwatne do mozliwosel i potrzeb, zréznicowane W swej ofercie wsparcie, moze
znaczaco podnies¢ jakos¢ zycia rodzin z dzieémifosobami Z niepetnosprawnoscig. Ponadto,
podstawg do sformutowania pytan/hipotez stanowily dotychczasowe badania tej zmicnnej,
ktore przedstawiono, dokonujac ich poglebione] charakterystyki w rozdziale 2.5. Jakos¢ zycia
rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscig, odpowiednio  systematyzujgc jego trese,

wyszezegdlniajac kolejne podrozdzialy. Tak wige rozpoczeto od przegladu dotychezasowych
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badai tej kwestii (podrozdzial 2.5.1.). nastepnie podjeto watek jakosci zycia dziecka z
niepelnosprawnoscia (podrozdziat 2.5.2.) 1 dziecka petnosprawnego (podrozdziat 2.5.3.). W
kontekscie omawianej problematyki Doktorantka stusznie podkresla istotny dla jakosci zycia
osob z niepetnosprawnoscig 1 ich rodzenstwa stosunek otocznia do niepetnosprawnosci,
WYTOZniajac | charakteryzujac jego trzy modele: moralny, medyczny i mniejszosciowy. Dodaje,
ve edukacja wskazujgca mocne strony tych osob odgrywa priorytetowa role w ksztaltowaniu
prawidlowych postaw wobec rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscig. Rownie istotne
znaczenie dla jakosci ich zycia, w tym pelnosprawnego rodzenstwa, ma nierzadko ciagle trudna
czy skomplikowana sytuacja spoleczno-ekonomiczna rodzin, ktéra obliguje do systemowych
rozwigzan w zakresie ich wspicrania czy $wiadezeniu roznych form pomocy. Te kwestie,
zajmujaco 1 zarazem wyczerpujgco, z odwolaniem do aktualnej literatury, sg prezentowanc w
rozdziale trzecim (I, Uwarunkowania osobowosciowe oraz sytuacyjno-srodowiskowe
poziomu jakosci Zycia rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym) 1 jego podrozdziatach (3.1.
Postawy rodzicielskie oraz style w. vehowania w rodzinach z dzieckiem niepetnosprawnym; 3.2.
Wsparcie spoleczne w rodzinie a niepelnosprawno$é: 3.3. Zasoby rodzinne w procesie
zmagania si¢ z Kryzysem; 3.4. Osobowosciowe determinanty jakosci sycia); domykajacym
teoretyczng CzesC rozprawy. Przewidujgeo ich analizg otwiera wyjasnienie pojecia 1
charakterystyka postaw rodzicielskich, juk tez stylow wychowania w rodzinie, jako istotnych
zmiennych dla poczucia jakosei zycia wszystkich jej czlonkow, u zwlaszcza pelnosprawnego
rodzenstwa. Przy tym Doktorantka slusznie dojasnia, ze niekiedy te zmienne traktowane sg
zamiennie, tymezasem styl wychowania w rodzinie jest znaczeniowo Szerszym pojgciem niz
postawa rodzicielska. Nie mniej jednak zarOwno postawy, juk tez styl wychowania ,, ...majg
istotne znaczenie w okresie dziecinstwa, Jjak réwniez wplywajg na dalsze zycie osoby” (s. 62),
zatem wybor tej zmiennej i ustalanie jej powiazan z jakoscia zycia badanego rodzenstwa jest w
peini uzasadniony. Kolejne omawiane | nastepnie uwzglednione w badaniach zmienne
(stanowiace clementy strukturalne podrozdziatu 3.4.), t0 zmienne osobowosciowe, a wérdd
nich samoocena, hierarchia wartoéci, poczucie koherencji. W tym celu Doktorantka przywoluje
rézne koncepty osobowosci, aby w ich kontekécie podkreslic wskazane zmienne, jako istotne
czy majace niebagatelne znaczenie dla podjgtych badan.

W kolejnym, czwartym rozdziale Doktorantka nakresla cele badan wiasnych,
wyrdzniajge poznawcze i praktyczne, przedstawia graficzny ich model, skonstruowany w
oparciu o przedyskutowane w czedel teoretycznej koneepeje — Schalocka, Campbella 1
Cumminsa. Wyroznia w nim dwojakiego rodzaju uwarunkowania - sytuacyjno-srodowiskowe

i osobowosciowe. jako te szezegdlnie istotne dla poczucia jakosci zycia pelnosprawnego
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rodzenstwa dziecifosob  z niepelnosprawnosciami. Model ten ,wyswietla” sig W
sformutowanych problemach i hipotezach oraz zmiennych, a ich usytuowanie jest jasne,
klarowne, bo pokazuje kierunck poszukiwanych miedzy nimi  zaleznosci. Ponadto,
sformutowane problemy badawcze (ogdiem  zaproponowano dziesieé) zaopatrzono Ww
odpowiadajace im hipotezy, przy tym kazdy z nich odpowiednio, wyezerpujaco i z odwolaniem
do literatury, uzasadniono. Tak wige przypuszezalne odpowiedzi na kolejne pytania badawcze
poprzedzono poglgbionym uzasadnieniem. a ich rekapitulacjg byly proponowane hipotezy. To
bez watpienia dojrzale podejscie do metodologicznych ustalen procesu badawczego, ktory w
mojej ocenie zashuguje na podkreslenie i bardzo pozytywna oceng. W tych uzasadnieniach
zawarto informacje, oczywiscie wsparte odwolaniami do ujeé i badan innych autoréw, 0
kierunku poszukiwanych zaleznosci miedzy zmiennymi, zatem wskazywanie wplywu jednej
zmicnnej na druga mozna uznac za uprawnione. Dla porzadku przypomne zmienng zalezng —
jakosé zycia badanego doroslego rodzenstwa oséb z nicpclnc)sprawnoéciami.jak tez niezalezne
_ wwarunkowania  sytuacyjno-srodowiskowe, uszezegolowione  poprzez wyroznienie
czynnikow  zwigzanych 7 niepetnosprawnoscia  rodzenstwa, tj. rodzaj i stopiefi
niepelnosprawnosci oraz wwarunkowania spoleczno-demograficzne — styl wychowania w
rodzinic, miejsce stalego zamieszkania, wick i ple¢ badanych oraz zmienne posredniczgce
(osobowosciowe) — hierarchia warto$ei, sumoocena., poczucie koherencji. Usyslematyzowanic
zmiennych moze by¢ trochg zaskakujace, ponicwaz te spoteczno-demograficzne na ogol
wystepujg w roli ubocznych (mam na mysli np. ple¢ i wiek badanych), jednakze takie ich
usytuowanie dobrze wspolgra z przyjetym modelem badan, zatem wypada uznaé je za
adekwatne i poprawne. W dalszej czgsei rozdziatu, wyczerpujaco i z duzy precyzja,
uzasadniono wybrana do badan metodg (sondazu diagnostycznego) 1 techniki badawcze
(ankiety, skale ocen) oraz narzgdzia (karte Indywidualna w celu zebrania danych spoleczno-
demograficznych, Skal¢ Samooceny - SES — Rosenberga, Kwestionariusz Orientacji
Zyciowych Antonovskiego. Skalg Wartosei Schellera, Kwestionariusz do Badania Stylu
Wychowania — Rodzina Pochodzenia. autorstwa Rys i Skalg Jakosci Zycia we wilasnej adaptacii
na podstawie Skali Campbella: ogolem szes¢ narzedzi). Przy tym Kartg Indywidualng,
wymieniong jauko pierwsza, Doktorantka opracowala samodzielnie wzorujac si¢ na Karcie
autorstwa Witkowskicgo. Warto odnotowac. ze hadaniami objeto ogdtem 218 osob, w tym
rodzenstwo 0sob z autyzmem, zespolem Downa. MPD. z niepelnosprawnoécia wzrokowa
(ogblem 176 osdb) oraz grupy kontrolna, ktory stanowity 42 osoby (19%) posiadajace
petnosprawne rodzenstwo. Badania srealizowano dwuetapowo, zatem zasadnicze czy whadciwe
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grupami rodzenstwa oraz weryfikacji celowosci uzycia narzedzi badawezych™ (s. 96). Badania
wlasciwe okazaly si¢ duzym, aczkolwiek satysfukcjonujaco  zakonczonym wyzwaniem,
poniewaz obligowaly Doktorantke do szezegdlnej aktywnosci w pozyskiwaniu danych z
roznych zrodel - od badanych z terenu calej Polski (w wieku 18-35 lat), ktorzy angazowali sig
w prace stowarzyszen, fundacji, placowek specjalnych. Pozyskanie danych bylo takze mozliwe
dzieki osobistym kontaktom Doktorantki 7 rodzenstwem osob z réznymi 1 réznego stopnia
niepetnosprawnosciami.

Konkludujge - w tej czesci pracy na podkreslenie zastuguje dobre powigzanie celu badan
ze sformulowanymi pytaniami budawczymi i przypuszczalnymi na nie odpowiedziami,
wytonionymi zmiennymi 1 zaleznosciami miedzy nimi, metodami - narzedziami, bardzo trafnie
dobranymi do ich pomiaru. Zastosowana strategia badawcza, to strategiu ilosciowa, Ktora
umozliwila wylonienie problemow (pomijam ich szezegotowa prezentacie, ale przypominam,
ze ogdlem dziesigeiu) oraz W oparciu o trafnie wybrane teorie naukowe 1 dotychczasowe
badania sformulowanie  odpowiadajacych — im hipotez. ~ Weryfikacje problemow
przeprowadzono za pomocy ustalonych zmiennych — zaleznych. niezaleznych (ogolem szesciu
szezegolowych) 1 posredniczacych (ogolem trzy szczegodlowe). ktorych dokladng typologig, z
uwzglednieniem wskaznikow. przedstawiono w ulatwiajacych ich identyfikacje tabelach.
Wymiar i zaleznosci migdzy nimi. ustalono z wykorzystaniem optymalnie wybranych narzedzi
(ogotem szeseiu). cechujacych sig wysokq rzetelnodeia 1 trafnoseia diagnostyczng.

Prezentacja odpowiedzi na sformulowane problemy/pytania badawcze nastgpuje w
kolejnych rozdzialach trzeciej czg$cl rozprawy: W rozdziatach - V. Poziom jukosci zycia
dorosiego rodzenstwa 0s6b z niepelnosprawnosciq w Swietle przeprowadzonych badan, V1.
Osobowosciowe — uwarunkowania — poziomu jakosci  Zycia  rodzenstwa osob  z
niepetnosprawnoscig, VL Zaleznosci pomiedzy poziomem Jakosci zycia oraz wyodrgbnionymi
zmiennymi osobowosciowymt oraz sytuacyjno-srodowiskowymi, dokladnie przedstawiono ich
wyniki, a w 6smym dokonano weryfikacji hipotez z odniesieniem do zatozonego modelu badan
(VIIl. Weryfikacja hipotez i zalozonego modelu badan). Natomiast w rozdziale dziewigtym
przedstawiono ich dyskusje i w jej kontekscie podsumowanic z uwzglednieniem wskazai dla
praktyki pedagogicznej (IX. Podsumowanie oraz postulaty dla praktyki pedagogicznej). Warto
odnotowaé, 7ze tres¢ wszystkich rozdzialow odpowiednio  usyslematyzowano poprzez
wyréznienie w ich strukturze podrozdzialow: w piatym wyrozniono dwa: Poziom ogolnej
satysfakeji z zycia 0sob z badanych grup — analiza poréwnawcza, Strukiura jakosci zycia 0s0b
2 hadanych grup — analiza poréwnaweza; w szostym cztery: Charakterystyka systemu wartosci
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poczucia koherencji  badanych grup, Czynniki  sytuacyjno-Srodowiskowe  zwigzane z
wyréznionymi zmiennymi osobowosciowymi — wwarunkowania i korelaty. Przy tym w ostatnim
7 wymienionych wyrozniono Kkolejne: Czymniki sytuacyjno-§rodowiskowe a  hierarchia
wartosci, Czynniki sytuacyjno-srodowiskowe a samoocena. Czynniki sytuacyjno-srodowiskowe
a poczucie koherencji. Natomiast w siddmym — trzy: Jakos¢ zycia a podstawowe wymiary
osobowosciowe (uszezegdlawiajae strukture poprzez uwzglednienie kolejnych zmiennych
hierarchii wartogei. samooceny i poczucia koherencji), Jakosc zZycia a czynniki sytuacyjno-
{rodowiskowe (lez uszezegdlawiajac tres¢ poprzez uwzglgdnienie zmiennych — stopnia
niepelnosprawnosei, stylu wychowania w rodzinic oraz wieku, plci i migjsca stalego
zamieszkania badanych). W dsmym i dziewigtym rozdziale wyrdzniono odpowiednio po dwa
podrozdzialy: Weryfikacja hipotez i wnioski z badan, Weryfikacja zalozonego modelu badan
(8.1 1 8.2) oraz Podsumowanic i Postulaty dla prakiyki pedagogicznej (9.119.2).

Uzyskane wyniki badan. przedstawiono poprawnie, niekiedy z poglgbiona analiza czy
interpretacjg, czerpiac z dyskutowanych w czesci teoretycznej konceptéw oraz badan innych
autoréw. Tak wige ich opis i interpretacje w poszezegolnych rozdziatach tej czesci pracy
dokonano w spusob dos¢ klarowny 1 usyslematyzowany. Doktorantka podejmuje takze probe
wlasne] interpretacji wynikow, co oczywiscie mozna uzna¢ za uprawnione, jesli poprzedzono
je odwotaniami do analiz, refleksji 1 badan innych autoréw (jako przyktad podaje wyjasnienia
czynione na stronach 102-103, wrozdz. 5.1, w ktérym analizowane sa wyniki badan poziomu
jakosci zycia dorostego rodzenstwa 0sob z nicpeinosprawnosciami).

Pomijajac szczegdlowy opis wynikow badan (kolejnych zmiennych i zaleznosci
migdzy nimi) przedstawiony w poszezegolnych rozdziatach i ich podrozdziatach, tytutowanych
adekwatnie do ich zawartosci, skupi¢ si¢ na kilku, jako szczegolnie wartych przywolania i
interpretucji. Czerpa¢ zatem bedg przede wszystkim z danych zwigzanych z weryfikacja hipotez
i wnioskéw z badan, a uszczegdlawiajac je, odniose si¢ do wynikow opisanych w
poprzedzajucych je rozdziatach. Nie jest zaskakujacy wynik pokazujacy zgodnos¢ z hipotezg
pierwsza, ze poziom Jukosci zycia doroslego rodzenstwa oséb z réznymi rodzajami
niepetnosprawnosci (autyzmem, MPD, zespolem Downa, niepetnosprawnoscia wzrokowa),
jest nizszy niz w badanej grupie porownawcezej/kontrolne] — rodzenstwa nie posiadajgcego
siostry/brata z niepeinosprawnoseia. Jednak pewnym zaskoczeniem jest wynik wskazujgey, ze
najwyzszy poziom tej zmiennej ustalono u rodzenstwa dzieci z MPD, a najnizszy u rodzenstwa
0s0b z niepelnosprawnoscia wzrokowy. I choc roznice w wynikach poszezegdlnych grup 0sob
sa niewiclkie, to badanie tego problemu warto kontynuowa¢, aby wskaza¢ czy dookreslic jego
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przywolanych przez Doktorantke). Interesujgcy jest takze wniosek, w ktdrym podkreslono, ze
badane rodzenstwo wigkszg wage przywiazuje do wartosci duchowych i wartosel Swigtych (w
badaniach hicrarchii wartosci), zatem preferuje wartosci humanistyczne, o nie, jak badani z
grupy kontrolnej — hedonistyczne i witalne. Niebagatelne znaczenie w tym przypadku maja
doéwiadczenia rodzenstwa, ktore mozna ustali¢ metodami jakosciowymi. W mojej ocenie ni¢
mniej interesujace sa wyniki wskazujyce na fakt, iz rodzaj niepelnosprawnosci rodzenstwa miat
7wiazek z poziomem samooceny, poczuciem koherencji i hierarchig wartosci badanych.
Natomiast nie ustalono zwiazku pomiedzy stopniem nicpelnosprawnosci a wskazanymi
zmiennymi. Wprawdzie Doktorantka odwoluje si¢ do podabnych badan Pisuli, to jednak i ta
kwestia moze stanowié inspiracj¢ do dalszych badan i analiz. Podobnie zreszta. jak kolejny
wniosek, w ktorym odnoszge sie do stylu wychowania w rodzinie podano, ze styl
demokratyczny i autokratyczny wiaze si¢ z wyzszj samooceng badanego rodzenstwa, a
liberalny niekochajacy z jej obnizeniem. Natomiast na poczucic koherencji pozytywnie wplywa
demokratyczny styl wychowania matki, a negatywnic autokratyezny i liberalny kochajgey styl
wychowania ojca. Ten ostatni wiaze sig takze 2 przywiazywaniem przez badane rodzenstwo
wigkszej wagi do wartosci hedonistycznych. Nie wchodzge w szezepoly wypada podkreslic
niebagatelne znaczenie stylu wychowania w rodzinie dla ksztalttowania osobowosci i
funkcjonowania petnosprawnego rodzenstwa dzieci z niepelnosprawnofcia. 1 moze jeszcze
jeden, w mojej ocenie ciekawy wynik i zarazem watek zwiazany z jakoscig zycia, ktorej
poczucie wzrasta u rodzenstwa wraz ze wzrostem poziomu samooceny i koherencji. Ustalono,
ze na poczucie jakosel zycia maja wplyw takze wartoéci  duchowe - moralne oraz
demokratyczny i liberalny kochajacy styl wychowania matki i ojca. Obniza jakosé Zycia w
dorostosei autokratyczny i liberalny niekochajacy styl wychowania matki i autokratyczny ojca.

Przedstawione wyniki badai, cho¢ wybratam tylko kilka. wskazuja na przyszle kierunki
dalszych badun i analiz. Maja tez wartos¢ praktyczna, bowiem zainspirowaly Doktorantkg do
zaproponowania pewnych wskazan dla praktyki pedagogicznej. Generalizujge - podkresla w
nich znaczenie oraz zakres, formy i czas udzielania wsparcia rodzenstwu dzieci/osob
dotknietych niepelnosprawnoscia, Bez watpienia, to wsparcie, zarowno rodzefistwa, juk tez
rodzin z dzieckiem z niepetnosprawnoscia, juk podkreslata Aleksandra Maciarz (1993),
powinno by¢ wielowymiarowe - psychoemocjonalne, socjulno-ustugowe,  opickunczo-

wychowawcze i rehabilitacyjne,
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Konkluzja

Majac na uwadze wskazane walory pracy. zardwno w czesei ogolnej jak i szezegolowej
mojej recenzji. ale takze aktualnosé i znaczenic (wielowymiarowe) podjgtych w ni¢j
probleméw zwigzanych z analizowanymi uwarunkowaniami — sytuacyjno-srodowiskowymi i
osobowosciowymi poczucia jakosci zycia pelnosprawnego, dorostego rodzenstwa oséb z
niepelnosprawnosciami. uznaje, e spetniono warunki okreslone w art. 13.1. Ustawy z dnia 14
marca 2003 1. o stopniach naukowych i tytule naukowym oraz o stopniach i tytule w zakresie
sztuki (Dz. U, z 2003 r. Nr 65, poz. 595, Dz. U. z 2005 r. Nr 164, poz. 1365, Dz U. 2z 2011 .
Nr 84 poz. 455,z 2014 r. poz. 1198).

Whioskuje zatem o dopuszczenie Pani mgr Aliny Stosor do dalszych etapow
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