23.05.2019r., Warszawa
prof. dr hab. Tadeusz Gatkowski

Recenzja pracy doktorskiej mgr Natalii Roksany Guminskiej

pt. ,,Jakos¢ zycia dorostych 0séb z autyzmem”.

Doktorantka przygotowata swa prace, wykorzystujac aktualne wyniki badan, dotyczace
jakosci zycia os6b z autystycznym spektrum zaburzer (ASD). W czesci teoretycznej przedstawione
zostaly podstawowe informacje, dotyczace personalistycznej koncepcji czlowieka, a takze
podstawowe dane, dotyczace epidémio'lbgii'i spoteczno-kulturowego wymiaru autyzmu. Warto
podkresli¢, ze autorka pracy dotarta do aktualnych danych, interesujacej ja problematyki,
wykorzystujac publikacje znanych autoréw, zajmujacych si¢ problematyka ASD. Na podkreslenie
zastuguja informacje odnoszace sie do spoteczno-kulturowego aspektu autyzmu. Warto dodaé, ze
mgr Guminiska publikowala juz na obrany temat pracg, ktéra ukazala si¢ w monografii,
opublikowanej w wydawnictwie Libron. Podjeta przez nig problematyka jakosci zycia os6b z ASD,
stanowi w ostatnich latach corazz czestszy przedmiot zainteresowania wielu ogrodkéw klinicznych
oraz organizacji pozarzadowych, zajmujacych sie wspomaganiem 0séb niepelnosprawnych.

Na podkreslenie zashuguje fakt, ze mgr Guminska dokonala bardzo szczegélowego
przegladu badan nad jakoscia zycia, wykorzystujac najnowsze koncepcje, zaczerpniete z
wartosciowych Zrdet.

Podjeta przez autorke problematyka badan wychodzi na przeciw bardzo zywotnym potrzebom
zweryfikowania skutecznosci tych rozwiazan, jakie dotycza jakosci zycia os6b z ASD. Przyjeta w
programie badan koncepcja L. L. Shallock’a stanowi dosé obiektywne podejicie, odzwierciedlajace
problematyke dotyczace podstawowych wymiaréw jakosci zycia. W ocenianej pracy znajdujemy
szczegolowe dane, dotyczace doswiadczen amerykanskiego osrodka, prowadzonego przez
organizacj¢ Anderson Center for Autism. Stowarzyszenie to pomaga wielu rodzinom w uzyskaniu
optymalnej jakosci zycia. Wnikliwa analiza danych, opartych na doswiadczeniach jakie udato sie
zebra¢ w Anderson Center of Autism, pozwolila  uzyskaé interesujace dane. Zostaly one
poréwnane z wynikami, uzyskanymi w Polsce w ramach funkcjonowania Fundacji Wspélnota
Nadziei i zwigzanej z nig Farmy Zycia w Wieckowicach koo Krakowa.

Warto podkresli¢, ze wyniki badan staty sie podstawowym zbiorem informacji, ktére doktorantka
szeroko wykorzystata w ocenianej pracy, poréwnujac je z efektami polskich doswiadczen w
omawianej dziedzinie. Badania przeprowadzone przez doktorantk¢ w Stanach Zjednoczonych byty
mozliwe dzigki rocznemu stypendium, ktére otrzymala w Anderson Center of Autism. Warto
podkresli¢, ze staly si¢ one niezwykle cennym dla poréwnan z danymi , uzyskanymi w
krakowskiej Fundacji Wspélnota Nadziei.



Wydaje sie, ze wyniki uzyskane przez autorke, dzieki analizie porownawczej z
zastosowaniem dobrze dobranych wskaznikow statystycznych, stanowia rzadko spotykany,
wartosciowy materiat dla praktycznych rozwigzan w omawianej dziedzinie. Jest to pierwsze tego
typu studium poréwnawcze, ‘oparte na dobrze ustrukturowanym materiale z zastosowaniem
wiasciwej metodyki.

Istotnym jest to, ze uzyskane przez autorke pracy wyniki mogg zosta¢ spozytkowane w
programach oddzialywan, majacych na celu poprawg jakosci zycia dorostych oséb z autyzmem.
Chciatbym podkresli¢ znaczenie réwniez tych réznic, ktére dotyczac samopoczucia badanych oséb.
Okazalo si¢ na przykiad, ze istotne znaczenie maja czynniki kulturowe, zwiazane z aktywnoscia
fizyczng polskiej grupy badanych. Ujawnit si¢ caty szereg roznic migdzy polskimi i amerykariskimi
wynikami badan, dotycza one z jednej strony uwarunkowar kulturowych, a takze warunkéw,
Zwiazanych z ekonomicznymi standardami Jjakosci zycia.

Osobne problemy wylaniaja si¢ w zwiazku z ocena zaburzen zachowania, jakie
wystgpowaly u badanych w obu krajach. Wyniki przedstawione w pracy ukazujg bardzo
interesujace uwarunkowania, dotyczace samopoczucia psychicznego badanych oséb. Racje ma
autorka, gdy podkresla koniecznosé j znaczenie wezesnych form interwencji. Chodzi o to by mozna
byla optymalizowaé jako$é zycia juz w okresie wczesnego rozwoju. Programy takie mozna by
realizowaé w do$¢é szerokim wymiarze uwzgledniajac mozliwosci srodowiska rodzinnego.

Wydaje sie, ze warty uwagi i wykorzystania jest niedawno Przeniesiony na grunt Polski model,
opracowany w USA i znany jako program INSITE. Dotyczy on programu obejmujacego male
dzieci (0-4 lat), przejawiajgce zaburzenia sensoryczne i dodatkowe ograniczenia w rozwoju. Model
ten zostal udostepniony takze polskim specjalistom i rodzinom stanowigc przykiad podejscia,
opartego na optymalnej wymianie informacji miedzy $rodowiskiem rodzinnym, a profesjonalistami.‘
Autorzy wymienionego modelu wychodza z zalozenia, ze musi by¢ on okresowo uaktualniany (co 4
lata), w zwigzku z szybkim postepem w dziedzinie technologii komputerowych. Jest to cenna
inicjatywa obejmujaca  proces diagnozy, oraz oddzialywanh w dosé skromnym wymiarze
realizowana w niektérych osrodkach zajmujacych si¢ wspomaganiem rozwoju malych dzieci w
powaznymi dysfunkcjami rozwojowymi.

Warto podkreslié, ze gdyby wigkszosé tych dzieci mogla korzysta¢, z wyzej wymienionych
form wsparcia od najmiodszych lat, mialyby zapewnione optymalne warunki dla swego rozwoju.
Istotnym warunkiem uzyskiwania optymalnych warunkéw w WyZej wspomnianym programie jest
odpowiednio zaplanowana, oparta na partnerskiej wspélpracy wymiana informacji miedzy
srodowiskiem rodzinnym, a dochodzacymi do do rodzin dziecka konsultantami.

Osobny problem stanowi opieka nad osobami nisko funkcjonujacymi z ASD. Dosé znaczna
ich liczba, mimo najlepszych checi ze strony najblizszego otoczenia i zapewnienia réznych form
wspomagania rozwoju, nie uzyskuje oczekiwanej poprawy i minimalnej samodzielnosci w
codziennym funkcjonowaniu. grupa wymaga zapewnienia pojedynczego opieka dla kazdej osoby,
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zostala w ocenianej pracy doktorskiej poddana szczegOlnie wnikliwej analizie. 7 uzyskanych
wynikéw badan Wylania sie perspektywa  zapewnienia im dobrze ustrukturowanego programu

Wspomagania.

oddziatywan | cwentualnie  praktyczne rozwiazania, Chciatbym podkreslic  mozliwogc

wykorzystania opisanych w pracy  wynikéw  zaréwno do celow dydaktycznych, jak i
terapeutycznych irehabilitacyjnych.

Nauk Pedagogicznych Uniwersytety Mikotaja Kopernika w Toruniu formalny wnjogek )
dopuszczenie mgr Natalij Gumlﬁskiej do kolejnych etapow przewodu doktorskiego.
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