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Literatura przedmiotowa Jakosci lub poczucia zycia sukcesyijnie i kreatywnie poszerza
swoje obszary problemowe, otwierajgc si¢ na nowe pola penetracji naukowych o charakterze
interdyscyplinarnym. Coraz wigksza ilo§¢ monografii, podrecznikow, poradnikéw i publikacji
W wymiarze badawczym i innych z tego zakresu, w tym metodyczne, chociaz nie tylko, moze
smialo wskazywaé na ich szczegolne odrebnosci subdyscyplinowe w naukach medycznych i
spofecznych. Co nie wszystkim si¢ podoba, takze mnie, za swoiste rozmywanie czegos, co do
kofica nie zostato jednoznacznie zdefiniowane, a moze whasnie dlatego, jakkolwiek tego typu
rozumowanie obarczone jest bledami natury logicznej. Rowniez wspolczesne technologie
medialne zostaty zaprzegnigto ,,w dzieto” jakosci zycia coraz to innych grup 0sob z réznymi
chorobami i niepelosprawno$ciami, a co najwazniejsze, szeroki spoteczny ruch angazujacy
oprécz tradycyjnie zainteresowanych rodzin, takze tych wszystkich innych ludzi, ktorym
bliskie byly/sa problemy o0s6b dotknietych tymi syndromami, co w duzej mierze i w
stosunkowo szybkim czasie przetozyto si¢ na profesjonalne oddziatywania o charakterze
strukturalnym i instytucjonalnym, pod postacig chociazby rehabilitacji i edukacji oraz im
pochodnym. To jeszcze moze nie swoista moda, jak ma to miejsce chociazby w odniesieniu
do zjawiska autyzmu, ze wszystkimi  konsekwencjami temu towarzyszacymi, nie tylko
pozytywnymi, ale jesli dobrze stuzy zainteresowanym, jest dla nich pomocg i wsparciem,
Stwarzajagcym szanse na wszechstronny rozwdj i godne zycie, to oby jak najwigcej
zapanowalo takich inicjatyw, w odniesieniu chociazby do o0séb z innymi chorobami, m.in.
rzadkimi oraz niepetnosprawnoéciami. Poszerza si¢ w ten sposéb nie tylko nasza przestrzen

semantyczna omawianych zagadnien, ale takze wiedza o tych zjawiskach, dostarczajac



kolejnych argumentéw na rzecz podtrzymywania tej szczegolnej fascynacji oraz inspiracji do

dalszych lub catkiem nowych poszukiwan badawczych.

Trudno jednak jest przenosi¢ doswiadczenia z pracy nad jednym Iub kilkoma
przypadkami, zwlaszcza z rdzeniowym zanikiem miesni na inne, ze wzgledu chociazby na
specyfike tego schorzenia, o czym bedzie jeszcze mowa. Uwaga niniejsza nabiera takze
szczegOlnego znaczenia w kontekécie konstruowania programéw pracy rehabilitacyjnej z

konkretnymi osobami z SMA.

Nie musze zatem moéwi¢, ze ucieszytem si¢, gdy poproszono mnie o recenzje
dysertacji mgr Katarzyny Hawrylo, zwlaszcza gdy niezmiennie powtarzam, iz wiekszoséé
probleméw dotyczacych zjawisk chorobowych i niepelnosprawnosci wcigz jest rozumiana w
potoczny i malo odpowiedzialny sposob, nazbyt prosto i ogolnie, co sprawia, ze bardzo
Czgsto, a nawet nachalnie odnosza si¢ one do roznorodnych kontekstow. Gdy tymczasem
rzeczywisty obraz zjawiska. towarzyszgca terminologia, tzw. nazwa wiasna, jest w istocie
obrazem zamglonym, w ktdrym zaréwno on caly postrzegany jest wybiorezo, zeby nie

powiedzie¢ tendencyijnie, jak i wylaniajgce sie z niego kontury poszezegéinych obiektow.

Rozprawa doktorska mgr Katarzyny Hawryto jest w miare udang proba rozproszenia
tego obrazu. To nie jest zwyczajny opis kolejnego oblicza szerokiego spektrum chorobowego
1 niepetnosprawnosdci, w tym przypadku jako szczegdlny wyraz wieloptaszezyznowego i
wieloaspektowego pojmowania zagadnienn odnoszacych sie do probleméw rdzeniowego
zaniku migsni widzianego oczami stosunkowo miodego cztowieka, ktéry doswiadcza takiego
stanu, a jednoczesnie jest jego bacznym obserwatorem, ile prezentacja interesujgcych
Swiadectw i faktéw zmagania si¢ z przeciwienistwem losu przez niego, kidremu dane jest zy¢

z innymi ludzmi. Pytanie tylko, czy na réwni?

Dysertacja niniejsza niewatpliwie wychodzi naprzeciw nieustannie wzrastajacemu
zainteresowaniu tg problematyka, wraz z jej interdyscyplinarnymi osadzeniami, gdzie poprzez
swoje interesujace podejscie badawcze, oparte na w miarg bogatej strukturze poznawczej, w
tym metodologii badan, godna jest poznania i dyskusji. Refleksja badawcza nad
subiektywnym wizerunkiem, wiedzg o sobie oséb z rdzeniowym zanikiem miesni, moze
przyczyni¢ sie¢ do przelamania wielu stereotypéw myslowych, o ktére nietrudno w sytuacji
braku jej uporzadkowania oraz pojawiania si¢ wcigz nowych zjawisk i do$wiadczen z tego

zakresu.



Przedtozona do recenzji dysertacja liczy 321 numerowanych stron. Skiada sie ze
wstepu, pigeiu rozdzialow, zakoriczenia, bardzo bogatego wykazu cytowanej literatury, bo
zawierajgcego 379 adreséw bibliograficznych, z widoczng przewagg pozycji rodzimych oraz
spisdw tabel, wykreséw, rycin i rysunkow. Uzupelniajg ja streszezenia w Jezyku polskim i
angielskim. Bibliografia jest jeszcze liczniejsza, poniewaz tworzy ja ponadto netografia,
obejmujaca 22 pozycje wraz z datami dostepu. Trzy pierwsze rozdzialy, teoretyczne,
prezentuja dane z pi$miennictwa, rozdzial czwarty jest metodologiczny, ostatni za$ ma
charakter analiz empirycznych. Nieco zaburzone sg proporcje miedzy czescia teoretyczng i
empiryczng, na korzysé tej pierwszej, co nie jest bez znaczenia, zwazywszy na badawczy
charakter pracy, chociaz czgScl te s3 w znacznej mierze dobrze zwigzane ze sobg, co powinno
da¢ przejrzystg i logiczna strukture dysertacji. W sumie jest ona poprawna, pozwala bowiem

Autorce dokonaé kompleksowej oceny zebranego materiatu.

Wstep ujety poprawnie, rzektbym ze znawstwem, skutecznie zachecajgey do lektury
dysertacji, a nawet, tutaj nieco sobie dworujge, z pewna doza tragizmu, gdzie juz na poczatku
powiewa groza o niemalze »Straszliwych” nastepstwach rdzeniowego zaniku mie$ni i ogromie
pracy medycznej, rehabilitacyijne;, terapeutycznej, pedagogicznej i szeroko rozumianej
psychospotecznej z tym zjawiskiem zwigzanej, co jest oczywiscie w zgodzie z prawda, ale i
typowe dla mtodych badaczy, by nada¢ SWojej rozprawie stosowna range. Jest w nim autorska
prezentacja  zawartosci merytorycznej  rozprawy, s3a  dane dotyczace  zalozen
metodologicznych, zwlaszcza w odniesieniu do probleméw badawczych, hipotez i celow
badan. Chociaz tutaj pytania badawcze i hipotezy zostaly przeniesione metoda ,.kopiuj —
wklej” z rozdziatu metodologicznego, a ,,manewr” ten zastosowano jeszeze w pracy

trzykrotnie. Wystarczylo jedynie dokonaé parafrazy tresci.

Rozdziaty teoretyczne zawierajg mniej lub bardziej szczegdtowe studium literatury z
rdzeniowego zaniku miesni, szeroko rozumianej problematyki  jakosci zycia |
psychospolecznych zasobéw zdrowotnych., O ile w pierwszym zakresie problemowym
Doktorantka zaprezentowata bardzo szeroki wachlarz umiejetnosci prowadzenia dyskursu
analitycznego, poprzez kolejno nastgpujace rozwiniecia zagadnienia rdzeniowego zaniku
migsni, w tym: kliniczna charakterystyka, medyczne aspekty i edukacyjne konteksty zycia
0s0b z rdzeniowym zanikiem migsni, co w sumie stanowi 40 stron tekstu tego rozdziatu, a
wezlowy dla pracy obszar problemowy, tzw. zmienna zalezna, inacze] wyjasniana,
obiektywnych i subiektywnych wymiaréw jakosci zycia, jeszcze wigcej, bo ponad 55 stron,

€0 z pragmatycznego punktu widzenia jest ze wszech miar stuszne, o tyle kontekst
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psychospotecznych zasobow zdrowotnych pod postacia poczucia koherencji, odpornosci
psychicznej i wsparcia spotecznego, jako tzw. zmienne niezalezne, inaczej wyjasniajace, juz
znacznie ponizej 40 stron, Nie o strony tutaj jednak chodzi, ale o merytoryczng ich zawartosé,
z czym juz réznie bywa W zasadzie, zwlaszcza w przypadku drugiego rozdziatu, jest to
bardzo poprawna prezentacja podstawowych dla pracy poje¢ i teorii, szczegélnie tych
pierwszych, chociaz drugich tez, bedacych, jak sadze, poniewaz Doktorantka tego wprost nie
artykuluje, punktem odniesienia dla teoretycznego modelu  podjetego przez Nig
przedsiewzigcia badawczego. Autorka niewgtpliwie stara sie tutaj wykaza¢ dyscypling
naukowa. Prezentuje podstawowe terminy w znaczeniu ogélnie przyjetym w pismiennictwie
medycznym, psychologicznym, socjologicznym i co wazne, pedagogicznym, podejmujac
nierzadko préby ich syntezowania pod postacig chociazby podsumowan. Probuje réwniez
zanalizowane i zdefiniowane kategorie pojeciowe ukazaé w dostepnych doniesieniach z
badan empirycznych. Odnosze jednak wrazenie, ze Doktorantka zbyt powierzchownie
przywigzuje sie do tych prezentacji. Pewnie, ze nalezy ograniczaé si¢ jedynie do przypadkéw
zwigzanych z przyjetymi wyznacznikami badanych zmiennych. Nie ma bowiem potrzeby
dokonywania drobiazgowych przegladdw, gdy te nie koresponduja z podjetg problematykg
badawcza, chociaz stosowne wigczanie tzw. tresci pobocznych czgsto uwypukla wiedze i
talent erudycyjny ich autora. W wigkszym tutaj stopniu nalezato si¢ spodziewaé analiz
krytycznych, dyskursu z pogladami innych badaczy, by na tej podstawie samodzielnie

uogolniaé i formutowaé wiasne stanowisko.

O ile problematyka rdzeniowego zaniku miesni, o czym juz wspominatem,
zarysowana zostata w przestrzeni medycznej bardzo profesjonalnie, na wskro§ nowoczesnie,
ze znawstwem i swoiscie pojeta swoboda poruszania si¢ po niej, stanowige niejako
autonomiczny zarys problematyki rdzeniowego zaniku miesni, o tyle kontekst rodem z nauk
spolecznych jawi sig bardziej schematycznie. Nie czynie z tego jakiegos$ szczegdlnego
zarzutu, Zwazywszy, iz szczegélowe analizy poje¢ stricte psychologicznych ukazujg swoista
niepewnosé kompetencyjng Autorki, rzecz by mozna, ostrozno$¢ w podejmowaniu analiz
krytycznych i prowadzenia dyskursu z pogladami innych badaczy, a co za tym idzie w
ferowaniu sadéw, by na tej podstawie samodzielnie uogolniaé¢ i formulowac wilasne
stanowiska. Godne podkreslenia jest Jednak to, ze nie ucieka Ona od tych czynnosci. Nie ze
wszystkimi pogladami Autorki zgadzam si¢, szanujge je jednako. Opanowata bowiem dobdr
aparatury pojeciowej do zaplanowanych badan wlasnych. Nieco wiecej natomiast uwagi

poswiecitbym przegladowi badan nad poczuciem jakodci zycia oséb, tutaj mlodziezy z



.....

rdzeniowym zanikiem miesni i Jego medycznych i psychospotecznych uwarunkowan, a
szerzej w kontekscie z niepetnosprawnoscia ruchowsa. W rozdziale pierwszym Doktorantka
odwotata si¢ do licznych doniesien literaturowych z prowadzonych badan, ale im dalej tym
bylo juz gorzej, co o tyle wydaje mi si¢ niezrozumiale, ze oprécz faktycznie nielicznych
sprawozdan badawczych dotyczacych problematyki preznosci, pozostate zakresy, jak:
poczucie jakosci zycia, koherenci, czy tez wsparcia spolecznego, jawia sie na tym tle
niebotycznie. Nie rozumiem tez tak silnej ekspozycji wsparcia spotecznego w rozdziale
trzecim, skoro nie wigze sic to z nastepstwem empirycznym. Czyzby watek zaniechany...? To
propozycje na okoliczno$é ewentualne; publikacji dysertacji po stosownych uzupetnieniach i

korektach edytorskich, do czego namawiam.

W rozdziale metodologicznym, ale nie pod nazwa ,,Metodologia badan wilasnych...”,
bo to neologizm, przedstawione zostaty zalozenia badawcze rozprawy, w tym: problemy,
hipotezy i cele pracy. Sg one wiasciwie postawione, moze poza paroma hipotezami, jako
prostymi odwrdceniami pytan badawczych, i ogdlnie rzecz biorge, nie ma problemu z
rozszyfrowaniem zastosowanego modelu badan, na co wskazuje zastosowana przez
Doktorantke strategia badan, a takze tok prowadzonych analiz empirycznych, gdzie gtéwny
ich cigzar skoncentrowany zostat w obrebie paradygmatu ilociowego, zwlaszcza, ze 1 dobdr
narzgdzi badawczych, ich konstrukcja, utwierdza mnie w tym przekonaniu. Jest on
oczywiscie zasadny w kontekscie zaproponowanego modelu, ale tak jak sugerowatem, nieco
zamazany w odbiorze, co wynika nawet nie tyle z braku Jasno sformutowanego problemu, ile
z przyjetego zalozenia o uniwersalizmie zastosowanych metod statystycznych. Wigczenie
modelu regresyjnego do niniejszych badan byto nader wazne, czym mnie ujeto, pomimo
licznych niedopowiedzen i, jak sadzg, uproszczen tak w odniesieniu do konceptualizacji
badan, jak i ich realizacji. Zdecydowana bowiem wigkszos¢ sktadowych tworzacych niniejszy
rozdzial metodologiczny znajduje tutaj swoje miejsce, sensownie pomieszczonych w dwoch
obszarach: badan pilotazowych i badan whasciwych, zasadniczych, ich struktury i procedury,
poprzedzonych bardzo szczegétowymi danymi w odniesieniu do zastosowanej metody,
narzedzi i technik badawczych oraz charakterystyki grup badanych o0séb. Metody analizy
statystycznej sg ,,porozrzucane” w innych miejscach rozprawy, ale zgodnie z procedurg, no i
oczywiscie rozkladami danych. Badania przeprowadzone zostaty w okreslonych warunkach,
w obrgbie 0s6b z tzw. chorobg rzadka, co stanowi znaczne ograniczenie w sytuacji analiz
ilo$ciowych, ale wielko$é¢ probek badawczych upowaznia do przyjecia niniejszej propozycji.

Jestem pod ogromnym wrazeniem ogromu pracy wlozonej w przeprowadzenie tychze badar.



Swiadomy wybor  modelu  analitycznego  zdeterminowal  charakter tego
przedsigwzigcia badawczego, stad i jego poklosiem sg kolejne punkty tworzace czesé
empiryczna, tutaj rozdziat piaty. Jest on dobrze ustrukturalizowany, co ulatwia lekture tekstu.
Tutaj tez ujawniajg siec kompetencje Doktorantki. Wida¢, ze panuje nad zebranym materiatem
badawczym, wie co robi. Przejrzystoéé prowadzonych analiz, klarowno$¢ jezyka
statystycznego, ktérym postuguje sie Autorka, sprawia, ze lektura tekstu Jest przystepna,
umozliwiajaca $ledzenie toku rozumowania Badaczki, co jest niestychanie wazne w
paradygmacic badari ilosciowych. Okielznanie tak ogromnej liczby danych i nadanie im
nowego  syntetycznego wymiaru pretendujgcego do miana prawidla lub mechanizmu
dziatania, gdzie korzystanie z programowanych maszyn liczgcych jest na swéj sposob
ograniczone, to nie tylko umiejetnosé, ale i swoista warto$é¢ naukowa osoby podejmujacej sie
takiego wyzwania. Swiadomos¢ osobistego zaangazowania w dzieto nie ulatwialo zadania.
Wprost przeciwnie. Wiem o tym doskonale z wlasnego do$wiadczenia. Doktorantka
prébowala podjaé trud poradzenia sobie z pigtrzacymi si¢ problemami natury interpretacyjne;j,
by kazde zrodto, fakt, rekord, maksymalnie obiektywizowa¢, ale to chyba najstabszy punkt
pracy. Tak to odbieram, brakuje mi tez jakze waznej dozy dyskusji Autorki z weze$niejszymi
ustaleniami innych badaczy, teoretykéw i praktykow. Olbrzymi materiat badawczy,

niezwykle wartosciowy, nie do konca zostat naukowo przepracowany.

W konkluzji, tutaj zakonczeniu, Doktorantka podjeta sie zajecia stanowiska wobec
postawionych probleméw badawczych, po wezesniejszej oczywiscie weryfikacji hipotez. Sita
jednak autorskiego argumentowania i przekonywania nie jest juz tak widoczna, jak moglaby
by¢, gdyby wezesniej zostata przeprowadzona dyskusja swoich wynikéw z wynikami i
pogladami innych badaczy i autoréw prac zajmujacych si¢ ta problematyks. To nastepny
watek zaniechany... W sumie jednak, o czym pisz¢ z pelnym przekonaniem, praca jest na
wskro$ oryginalna, dowodzi znajomosci przez Doktorantke wiedzy teoretycznej z podjetego
zakresu problemowego pedagogiki specjalnej, rehabilitacji i pedagogiki spotecznej. Spetnia
wymagania poprawnie przygotowanej, opartej na rzetelnie przeanalizowanych wynikach
liczbowych rozprawy, ktéra moze byé uznana za doktorskg. Doktorantka tym samym posiadta
umiejetnosei samodzielnego prowadzenia pracy naukowej. Uwagi krytyczne maja charakter
jedynie modyfikacji doskonalacych rozprawe. Nie znalaztem uchybien w pracy mogacych
obnizy¢ jej walory pod wzgledem poznawczym i aplikacyjnym. Oprocz bledéw literowych,
przestawien, czy tez niescisto$ci w adresach bibliograficznych, nie zauwazylem rowniez

istotniejszych mankamentéw jezykowych. Nieco zabraklo mi swoistej refleksji pod postacig



chociazby wystepujacych ograniczen majacych miejsce w niniejszych badaniach. Widocznie
pospiech sprawit, ze sie nie doczekatem.

Recenzowang prace oceniam pozytywnie. Dysertacja odpowiada Wymogom
stawianym pracom doktorskim, zawartym w art. 13.1 ustawy o stopniach naukowych i tytule
naukowym z dnia 14.03.2003 r. wraz z poprawkami, w zwigzku z czym opowiadam si¢ za

dopuszczeniem mgr Katarzyny Hawrylo do dalszych etapéw postgpowania o charakterze

awansowym.
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