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Jarostawa Bteszynskiego

Uwagi wstepne

Przedstawiona do recenzji rozprawa doktorska dotyczy wainych i aktuainych probleméw
zwigzanych z kreowaniem godnego miejsca w spoteczeristwie dla tych oséb dorostych z
niepetnosprawnoscia, ktore nie sg w stanie zy¢ catkiem niezaleznie. Szczegdlnie narazone na
spoteczng ekskluzje sa osoby z giebszg niepetnosprawnoscia intelektualng i autyzmem. Brakuje
bowiem w Polsce nowych rozwigzan , ktore pozwalatyby funkcjonowaé¢ dorostym ludziom
obcigzonych powainymi deficytami, w taki sposdb, aby mozna byto méwi¢ o jakosci ich zycia

innej, niz mogg zapewni¢ domy pomocy spotecznej.

Liczba dzieci obcigzonych zaburzeniami z autystycznego spektrum rosnie w zatrwazajgcym
tempie, czeé¢ z nich bedzie potrzebowata w dorostym zyciu bardziej intensywnej pomocy niz
samodzielno$¢ wspierana przez asystenta rodziny. Przedstawiona dysertacja wpisuje sie w nurt
badan, ktére mogg przyczyni¢ sie wypracowania modelu wsparcia dla tej grupy osob. Praca ma
charakter nowatorski z trzech powoddw: po pierwsze - Autorka podejmuje rzadko analizowany
przez polskich pedagogéw specjalnych problem jakosci zycia oséb dorostych z autyzmem, po
drugie - pokazuje specyfike organizacji osrodka Anderson Center for Autism w USA, a przeciez

niektdre z rozwigzarn amerykariskich mozna przenies¢ na grunt polski. Po trzecie - Doktorantka



wykorzystuje zupetnie nie znane w Polsce narzedzie Skale San Martin ktérego zastosowanie
obserwowata i weryfikuje jego przydatnos¢ w warunkach polskich. Wykorzystywane najczesciej
narzedzia kwestionariuszowe: Living with Asthma Questionnaire (LWAQ), Asthma Quality of Live
Questionnaire (AQLQ), Euro — Quality of Life Questionnaire (EQ-5D) oraz Short-Form Health

Survey (SF-36) nie nadajg sie do badania jakosci zycia oséb z niepetnosprawnoscia.

Do zadarn recenzenta nalezy jednak nie tylko pokazanie waloréw pracy, lecz takie jej stabszych
stron, aby Doktorant mégt poprawié btedy, przemysleé uwagi i przyjrzeé sie swoim dokonaniom
»hiejako oczami” pierwszego czytelnika z zewnatrz, ktérym jest recenzent. Tak rozumiejac

swojq role, ustosunkowuje sie do poszczegoinych czesci rozprawy.

Praca liczy 218 stron razem z aneksem ( aneks obejmuje 44 strony ). Bogata bibliografia
zajmuje 14 stron, z czego wiele pozycji to nowe artykuly anglojezyczne z lat 2010 — 2019,
dotyczace najczesciej ( co waine) jakosci zycia osob z niepetnosprawnoscia. Ponadto w pracy
umiescita Autorka wiele wykreséw , schematéw, rysunkéw dla obrazowania omawianych
zagadnienn zarowno w czesci teoretycznej jak i badawczej. Uktad pracy jest typowy: czes$é
teoretyczna, ktora sktada sie z dwdch rozdziatéw, czes¢ metodologiczna oraz empiryczna -

obejmujaca analize wynikéw badan Autorki.

Ocena czesci teoretycznej

,» Wprowadzenie do personalistycznej koncepcji cztowieka” zawiera obietnice, ktéra nieco
powierzchownie zostata spetniona. Autorka wymienia wielu filozoféw, jednak przy zadnym
nazwisku sie nie zatrzymuje. Mozna sadzi¢, ze najblizszy jest Doktorantce personalizm
chrzeécijariski, o czym wnioskuje po nazwiskach: Jacques Maritain, Emmanuel Mounier, Karol

Woijtyta. Zdawato mi sig, ze Autorka idac dalej t3 drogg, dojdzie do filozofii ks. J6zefa Tischnera.



Poglady J. Tischnera zdajg sie pokazywac inne rozumienie wzajemnej roli ucznia i mistrza,
ujawniajacy sie w Spotkaniu. Co Doktorantka sgdzi o mozliwosciach usytuowania teoretycznego

rozprawy w tej koncepg;ji?

Trzeba przyznad, ze Autorka starata sie pokaza¢ autyzm od innej strony, niz czynia to zazwyczaj
psychologowie czy pedagodzy specjalni. Doktorantka stworzyta swoisty przewodnik poruszania
sie w kregu zdarzeni ze spektrum od pierwszych wzmianek o autyzmie od roku 1911 do dnia
dzisiejszego, do roku 2018. Cenne sy egzemplifikacje referowanych zagadniern w postaci
histogramoéw, tabel, wykreséw, opracowanych przez Panig mgr Natalie Roksane Gumiriskg jako
rezultat autorskich ttumaczen (strony od 33- 37). Autorka pokazata wage problemu- wielokrotny

wzrost diagnozowanego zaburzenia, obecnie do 1 na 59 dzieci w USA.

Czytajac podrozdziat: ,, Przeglad wybranych wydarzern wokét autyzmu” , zauwaizytam pewne
niescistosci. Hans Asperger nie nazwat opisanego przez siebie w 1944 roku zaburzenia zespotem
Aspergera lecz inaczej. Ta nazwa spowodowata daleko idace konsekwencje dla diagnostyki, co

daje sie zauwaziy¢ jeszcze w czasach dzisiejszych.

Bruno Bettelheim nie stworzyt tezy zimnych matek. Natomiast ja rozwijat. Bettelheimowi

przypisatabym natomiast wprowadzenie okreslenia ,,pusta forteca”.

Odnoszgc sie do podrozdziatu:,, Spoteczno — kulturowy wymiar autyzmu”, moge stwierdzi¢, ze
Autorka rzetelnie referuje omawiane zagadnienia, pokazujgc w jaki sposéb réznice kulturowe,
zwigzany tez z nimi stan badan, nowe narzedzia do wczesnego rozpoznawania zaburzen z
autystycznego spektrum pomagaja lub utrudniajg tworzy¢ podwaliny dla jakosci Zycia oséb
dorostych z autyzmem. Rozdziat poswiecony jakosci zycia zostat opracowany giéwnie na
podstawie anglojezycznej literatury ze szczegéinym zwréceniem uwagi na koncepcje R.
Schlalocka. Autorka uzasadnia réwniez w tej czesci rozprawy brak badar nad jakoscig zycia
wéréd osob z gtebsza niepetnosprawnoscig intelektualng i autyzmem o bardziej nasilonych

objawach (wedtug DSM 5 ).

Doktorantka sygnalizuje wyniki badar pilotazowych J. Bleszyriskiego jako waine i niemal

pionierskie w Polsce badania dotyczace jakosci Zycia uczniéw z niepetnosprawnoscia



intelektualng. Szkoda, ze nie opisata w kilku zdaniach pierwszej w Polsce, poswieconej tej

problematyce, monografii A. Zawiélak.!
Teoretyczng cze$¢ rozprawy zamykaja podrozdziaty poswiecone szczegotowej charakterystyce
instytucji, w ktérych Autorka przeprowadzata badania.

Te czeé¢ rozprawy oceniam pozytywnie. Najbardziej cenne s3 w moim przekonaniu rozdziaty

pokazujgce jakosé zycia w swietle wybranych pogladdow.

Czego mi w tej czesci brakuje? Pokazania specyfiki funkcjonowania dorostych oséb z autyzmem,
ich mozliwosci i ograniczent na tle wyzwan czaséw, w jakich Zzyjemy. Zdaje sobie sprawe, ze

polskich opracowar jest na ten temat niewiele, pozostaje literatura obcojezyczna.

Ocena rozdziatu metodologicznego

Rozdziat lll — ,,Metodologia badar wtasnych”- jest trudny do oceny. Zdaje sobie sprawe, ze praca
ma charakter pionierski. Sg to badania eksploracyjno - diagnostyczne. Autorka na str. 83 pisze:
,,Przedmiotem zainteresowan (......... ) byta jakos$¢ zycia........”. Na tej samej stronie sygnalizuje
;,,Celem naukowym (.....) jest jakos¢ zycia dorostych oséb z autyzmem w Stanach

Zjednoczonych i w Polsce (......).

Mozna wiec by¢ przekonanym, ze celem badari byto pokazanie i poréwnanie jakosci zycia oséb z
autyzmem w jednym z oérodkéw w USA i w jednym osrodku w Polsce. Tak zreszty formutuje
Autorka giéwny problem badawczy ( str. 85 ), Jaka jest jakos¢ zycia dorostych oscb z
autyzmem w Anderson Center for Autism w Nowym Jorku a jaka w Fundacji Wspélnota Nadziei
w Wieckowicach?” Autorka stusznie nie stawia hipotezy do tego problemu, bo chce pokazaé

pewien nie badany dotad stan rzeczy.

1 A. Zawigélak (2012), Jako$¢ zycia os6b dorostych z niepetnosprawnoscia intelektualng, Difin
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Wydaje sie jednak, ze waznym celem poznawczym podjetych badari byto przettumaczenie Skali
San Martin i jej adaptacja do polskiej sytuacji. Moina chyba powiedzieé¢, ze byly to badania
pilotazowe, przeprowadzane na skale miedzynarodows, z udziatem wielu badaczy i praktykéw.

Autorka miata przeciez w tym przedsiewzieciu swdj udziat.

Réwniez istotnym celem - praktycznym byto opracowanie wynikéw w kontekscie ich przetozenia

na zmiany w organizacji funkcjonowania badanego w Polsce osrodka.

Powracajac do problematyki badan. Ten fragment na str. 85- 88 budzi najwiecej watpliwosci.
Dotyczy probleméw szczegétowych i odpowiadajacych im hipotez. Autorka formutuje 9
probleméw szczegétowych i tyle samo przypuszczalnych na nie odpowiedzi. Mozna sie
zastanawia¢, co wnoszg te hipotezy, jaka jest ich rola w prezentowanych badaniach 2 Hipoteza
jest prawdopodobng odpowiedzia na problem a nie konstatacia czy wynikiem badan.
Przypatrzmy sie cho¢by problemowi 1.1 i 1.2. oraz odpowiadajacym im hipotezom. Ta uwaga
dotyczy takze hipotez w grupie Il. Zwigzki statystyczne czy korelacje (jesli juz miatyby byé

hipotezami ?), nie mogg raczej przyjmowa¢é postaci:,, Zachodzi istotna statystycznie korelacja”.

Tak wiec temu fragmentowi przyjrzatabym sie uwainiej, gdyby Autorka zamierzata prace

opublikowac.

Doktorantka uzasadnia podejscie ilociowe do prowadzonych badan w podrozdziale:,, Strategia,
typ i schemat bada’”. Ten podrozdziat rozprawy pokazuje orientacje badawczg Doktorantki,
jest pewnym kluczem do dalszych analiz. Bardzo rzetelnie omawia Autorka caty proces adaptac;ji
Skali San Martin do warunkéw amerykariskich, nie wiadomo natomiast, jak wygladata praca nad
narzedziem w warunkach polskich. Mozna wnioskowa¢, ze Doktorantka brata czynny udziat w
tym procesie i jest wsp6tautorka polskiej wersji Skali, chociaz w aneksie pokazuje wersje

angielska.

Wiadomo z opisu Doktorantki, ze jako$¢ zycia jest oceniana w osmiu wymiarach, ktérych tresci

zostaly opisane we wskaznikach. Prositabym o kilka stéw, jak postugiwano sig skalg, bo po raz

2p. Urbaniak-Zajac (2009),0 stosowaniu hipotez w badaniach pedagogicznych, TeraZniejszos¢ - Cztowiek - Edukacja
: kwartalnik mysli spoteczno-pedagogicznej nr 1 (45), 7-27
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pierwszy spotykam sie z wykorzystaniem tego narzedzia. Autorka podaje, ze respondenci byli

przygotowywani- przeszkoleni w postugiwaniu sie Skala. Jak to przygotowanie wygladato?

Moina postawi¢ pytanie:,, Czy mozemy oceniac jakos$¢ zycia drugiej osoby”? Jesli tak, raczej
jest to nasza percepcja jakosci jej zycia® (Autorka zreszta pisze o tym na str. 62) Wiemy, jaka jest
jakos¢ naszego zycia albo nie wiemy. W recenzowanej rozprawie badaniami objeto specyficzng
grupe ludzi - czesto nie komunikujacg sie¢ przy pomocy mowy, z niepetnosprawnoscig
intelektualng i roznym nasileniem cech autystycznych. Tymczasem niektére wymiary Skali San
Martin to: samopoczucie emocjonalne, samopoczucie fizyczne. Wskazniki, szczegélnie

samopoczucia emocjonalnego s trudne do zbadania. Jak sobie Autorka poradzita?

Ocena czesci badawczej

Rozdziat czwarty nie jest trudny do oceny. Autorka konsekwentnie referuje otrzymane wyniki.
Pokazuje jakos$¢ zycia os6b z autyzmem w obu badanych osrodkach. Moje uwagi odnoszg sie
raczej do strony formalnej przedstawianych wynikéw. Tytuly rozdziatébw wediug mnie s3
niefortunne. Mysle, ze ,Podstawowe statystyki opisowe - liczebnosci” to egzemplifikacja
statystyczna wynikéw, ktére Doktorantka omawia, a ktére dotyczg jakosci iycia os6b w
badanych instytucjach. Te opisowe statystyki moglyby zosta¢ nazwane :,Charakterystyka
socjodemograficzng lub po prostu Charakterystykq oséb w instytucjach objetych badaniami”. Te

zagadnienia zostaly przedstawione na stronach: 102, czes$¢ strony 111, str. 112- 118.

Kolejnym krokiem byto pokazanie jako$ci zycia w przedziatach: niska, przecietna, wysoka. Dalej
Autorka omawia profil jakosci Zycia z uwzglednieniem analizowanych w profilu wymiardéw.
Statystyki opisowe na str. 122- 123 petng funkcje podrzedng wobec tych zmiennych, ktére
opisuja. S3 to po prostu wyniki uzyskane dla poszczegéinych wymiaréw. Bylo by dla

przejrzystosci wywodu korzystnie, gdyby Autorka je referowata razem z histogramami (tak mi sie

3 A. Klak , M. Miriko , D. Siwczyriska (2012), Metody kwestionariuszowe badania jakosci Zycia ,Probl Hig Epidemiotl,
93(4): 632-638
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zdaje). Podobnie testy réznic ze str. 134 pokazuja, czy istnieje statystycznie istotny zwigzek

pomiedzy zaburzeniami zachowania i jako$cig zycia.

Pani mgr Natalia Roksana Gumiriska nie musi oczywiscie zgadzac sig z mojg propozycjg, ale moze
zauwaly, ze taki spos6b prezentacji pozwoli lepiej porzagdkowaé omawiane zagadnienia.

Niektore tablice wynikow surowych przeniostabym do aneksu. S3 to strony 104 - 106, 122, 127.

Nie mam uwag co do merytorycznej zawartosci rozdzialu. No moze naszkicowatabym obraz
osoby, ktéra legitymuje sie niskg, przecietna, wysoka jakoscig zycia. Liczby i statystyki przetozyly

by sie wowczas na konkretnego cztowieka.

Ten rozdziat pokazuje duig prace, jakg trzeba bylo wykonac, totez propozycja wprowadzenia

studium przypadku dla egzemplifikacji wynikdw ma jedynie zyczeniowy charakter.

Dyskusja zawarta w ,,Podsumowaniu i wnioskach” stanowi zwiericzenie oméwionych wynikéw
badan. Ta cze$¢ pracy zostata napisana rzeczowo. Z badan wynika, ze osoby z autyzmem w

Polsce nie réznig sie poziomem jakosci Zycia od oséb zyjgcych w USA.

Najwazniejsze jednak, o czym pisze Autorka, to zmiana podejscia do postrzegania osoby, jej
miejsca, uswiadomienie specjalistom, rodzicom, ze kazdy cztowiek ma prawo do jakosci zycia.
Stopniowe wdrazanie badari przy pomocy Skali San Martin, moie wiec pomagaé¢ w

urzeczywistnianiu idei empowermentu oséb z autyzmem.

Podsumowanie

Przedstawione uwagi krytyczne nie umniejszajq wagi podjetego przez Autorke wyzwania. Bez
watpienia Pani mgr Natalia Roksana Gumiriska przeprowadzita szeroko zakrojone badania
poréwnawcze dotyczace obszaru ,terra incognita” na gruncie polskiej pedagogiki specjalnej.
Dokonata kwerendy aktualnej literatury anglojezycznej. Partycypowata w procesie adaptacji

narzedzia do pomiaru jakosci 2zycia z jezyka hiszparskiego na angielski a nastepnie na polski.



Badania majg charakter nowatorski. Bez watpienia posiadajg takie walor aplikacyjny.
Doktorantka pokazuje, w jaki spos6b moga by¢ wykorzystane w kreowaniu polskiego modelu

jakosci zycia osob z autyzmem.

W recenzji staratam sie pokazaé, jak mozna by byto nadac pracy , ktéra jest dobra, taki ksztatt,

aby stata sie jeszcze lepsza.

Jesli cata rozprawa lub jej fragmenty miatyby by¢ publikowane, do czego zdecydowanie sie
przychylam ( szczegélnie, gdy chodzi o udostepnienie narzedzia i pokazanie jakosci iycia w
swietle badari Autorki), nalezato by usunaé wszelkie usterki techniczne i formalne a przede

wszystkim btedy rzeczowe.

W $wietle przedstawionej recenzji na podstawie art. 31 Ustawy z dnia 14 marca 2003 r. o
stopniach naukowych i tytule naukowym oraz o stopniach i tytule w zakresie sztuki (Dz. U. nr 65,
poz. 595) wnioskuje o dopuszczenie Pani magister Natalii Roksany Guminskiej do dalszych

etapow przewodu doktorskiego.

Joanna Kruk-Lasocka



