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Recenzja rozprawy doktorskiej
mgr Izabeli Salacinskiej pt. ,,Jakos¢ zycia rodzicéw dzieci przewlekle chorych w

aspekcie wsparcia otrzymywanego z organizacji pozarzadowych”

Na obecnym, zaawansowanym etapie rozwoju systemu opieki medycznej zwraca sig
uwage nie tylko na bezposrednie efekty leczenia lecz takze na jakos¢ zycia pacjentow, a co
wiccej, na jako$¢ zycia ich rodzin i opiekunow. Autorka recenzowane]j pracy podejmuje ten
ostatni temat, stosunkowo najstabiej opracowany w literaturze naukowej. Rozpatruje go w
aspekcie wsparcia oferowanego przez organizacje pozarzadowe, co stanowi je) wysoce
oryginalny wktad w ujgcie tematu. Opracowanie dostarcza aktualnych i waznych informacji.
znacznie wzbogacajacych stosunkowo skapa wiedzg dotyczaca rozpatrywanego zagadnienia i
jest tym bardziej cenne, ze zostalo wykonane w oparciu o rzetelnie przeprowadzone badania
empiryczne.

Od strony formalnej praca posiada klasyczng strukture, uporzadkowang w sposob
logiczny. Sklada si¢ z pigciu rozdziatow, liczac wraz ze strong tytulowa, spisem tresci,
wykazem skrotéw, obszernym pismiennictwem i streszczeniami w jezyku polskim i angielskim
oraz spisem tabel i rycin, i aneksem obejmujgcym osiem zalacznikow, 191 stron.

Rozdzial pierwszy zatytulowany ,,Wstep™ liczy 58 stron i zawiera charakterystyke
pojecia choroby przewleklej oraz opis jej nastepstw ze szczegolnym podkresleniem wplywu na
zycie rodzinne i sytuacj¢ psychospofeczng rodzicow dzieci przewlekle chorych. Zawiera takze
charakterystyke zaburzen zwanych zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz charakterystyke
form moézgowego porazenia dziecigcego. Obie kategorie schorzen staly si¢ podstawa dla
wylonienia grupy badanej opisane] szczegolowo w dalszej czgsei pracy, kwalifikujac sie w
petni do uznania ich za adekwatny przyklad chorob przewlektych, stwarzajacych powazne
obciazenie psychiczne, spoteczne, fizyczne i ekonomiczne dla opiekunow osob, w tym
przypadku dzieci, dotknigtych tymi chorobami. Dokonany dobor proby mozna uzna¢ za stuszne

rozwiazanie, dostarczajace danych, ktore w sposob klarowny prezentuja podstawowe problemy



7z jakimi zmuszeni sa zmagaé si¢ rodzice dzieci z chorobami przewleklymi o powaznym
charakterze. W rozdziale pierwszym znajduje si¢ ponadto omoéwienie takich tematow jak:
system wsparcia dzieci przewleklych i ich rodzin, w tym charakterystyka wsparcia i $wiadczen
ptynacych od jednostek panstwowych, charakterystyka systemu wsparcia w wybranych krajach
europejskich oraz charakterystyka wsparcia ptyngcego ze strony organizacji pozarzadowych i
stowarzyszen. Rozdzial ten zawiera tez omoéwienie tematu czynnikoéw psychospolecznych
warunkujacych jako$é¢ zycia rodzicow dzieci przewlekle chorych.

Powyzszy rozdzial prezentuje migdzy innymi, istotne informacje na temat
funkcjonowania takich elementow systemu wsparcia spolecznego o charakterze panstwowym
jak osrodki pomocy spotecznej, ZUS, NFZ, PFRON oraz inne $wiadczenia i ulgi kierowane do
0s6b niepetnosprawnych, proponowane zmiany w udzielaniu tych $wiadczen, przyklady
rozwiazan dotyczacych systemu wsparcia w wybranych krajach europejskich (Wielka Brytania,
Finlandia), charakterystyke wsparcia dostarczanego w Polsce przez organizacje pozarzadowe,
a takze informacje na temat takich zagadnien zwiazanych z uwarunkowaniami jakosci zycia
rodzicow dzieci chorych przewlekle, jak: wsparcie spoteczne, satysfakcja z zycia i mozliwosci
radzenia sobie w sytuacjach trudnych, problemy zwiazane z opieka nad przewlekle chorym
dzieckiem, w tym obciazenie i zmeczenie opieka.

Nieco dyskusyjne wydaje si¢ wlaczenie tak obszernego zakresu tematow i zwigzanej z
nimi, ztozonej problematyki do jednego rozdziatu, odyz rozwigzanie to zdecydowanie
zmniejsza przejrzystos¢ i klarownos¢ jego struktury. Przykladowo, przyjete przez Autorke
rozwiazanie powoduje, ze niektore podrozdzialy zawieraja kolejne podrozdzialy, ktére skladaja
sie jeszcze z dalszych podrozdzialow, np. 1.2.1.1., 1.2.1.2,, 1.2.1.3., itd. Bardziej korzystne
wydaje si¢ uwzglednienie we ,,Wstgpie” stanowigcym w istocie czgs¢ teoretyczng pracy.
wiekszej liczby kolejnych, peinych rozdzialow, ze znacznie prostszg bo mniej rozbudowang
struktura wewnetrzng. Uwaga ta ma charakter formalny i nie zmienia faktu, ze omowione we
.Wstepie” zagadnienia zostaly przedstawione w sposob poprawny, prezentujgc aktualng,
obszerna literature przedmiotu i dobrze zarysowujac sytuacje rodzicow dzieci chorych
przewlekle, zarowno w aspekcie medycznym jak 1 prawnym, spotecznym oraz
psychologicznym.

Rozdzial drugi recenzowanej pracy zatytutowany .Metodologia badan wiasnych” liczy
11 stron. Autorka przedstawita w nim cel pracy oraz zwigzane z nim problemy i hipotezy
badawcze, metodologie badan — w tym; stosowane metody badawcze, organizacj¢ i opis
przebiegu badania, kryteria wigczenia i wylaczenia z udziatu w badaniach oraz charakterystyke

wykorzystanych metod analizy statystycznej. Cel pracy oraz problemy i hipotezy badawcze,
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ogolnie rzecz biorge, zostaty sformutowane poprawnie. cho¢ pojawiaja si¢ w nich drobne bledy
jezykowe. Np. w celu pracy zamiast: ..Celem pracy jest okreslenie znaczenia wsparcia

otrzymywanego z organizacji pozarzadowych na subiektywna jakos$¢ zycia rodzicow...”

powinno by¢ ,,Celem pracy jest ocena znaczenia wsparcia otrzymywanego z organizacji

pozarzadowych dla subiektywnej jakosci zycia rodzicow.. . Réwniez sformutowanie hipotezy

czwartej, od strony jezykowej budzi pewne zastrzezenia. Lepszym, niz zastosowala Autorka
byloby sformutowanie jej w po prostu w brzmieniu: ,, Poziom obciagzenia opieka u rodzicow
dzieci chorych przewlekle jest wysoki”. Podobnie, w przypadku hipotezy pigtej niezbyt
fortunne wydaje sie potaczenie w jednej hipotezie zdania:” Wszystkie analizowane zmienne
socjodemograficzne warunkujg jako$¢ zycia rodzicow dzieci przewlekle chorych”, ze zdaniem
dotyczacym tej samej hipotezy: ,.Rodzice z wyksztalceniem wyzszym i mieszkajgcy w miescie
prezentuja wysoki poziom jakosci zycia.” Jesli drugie zdanie miatoby by¢ uszczegdltowieniem
pierwszego, co wydaje si¢ zbedne, to powinno rowniez dotyczy¢ pozostatych analizowanych
zmiennych socjodemograficznych, czyli.: wieku, aktywnosci zawodowej i dochodu na cztonka
rodziny.

Narzedzia badawcze nalezy uzna¢ za dobrze dobrane w odniesieniu do zatozonego celu
badan i dobrze opisane. Biorac pod uwage cel badan zatowac nalezy, ze w ankiecie wlasnego
autorstwa Autorka ograniczyta sie niemal wylacznie do zebrania niezbednych danych
socjodemograficznych zadajgc respondentom w zasadzie tylko 1 pytanie dotyczgce oceny
wsparcia ptyngcego ze strony organizacji pozarzadowych (pyt. Nr 16). Uwagi na ten temat,
plynace zwlaszcza z pytan otwartych kierowanych do tak duzej populacji jaka, ze wzglgdu na
liczebno$¢, byla grupa badana, moglyby dostarczy¢ jak sadze bardzo ciekawych informacji,
snacznie wzbogacajacych obraz uzyskanych zaleznosci, a co wigcej utatwiajgcych i
rozbudowujacych ich interpretacje.

Spore watpliwosci budzi znajdujgca si¢ na str. 72 ryc. 11. zatytulowana: , Koncepcja
badan wlasnych” , gdzie zarowno ,jakos¢ zycia” jak i zmienne socjodemograficzne oraz
zmienna ,wsparcie spoleczne” pojawiaja si¢ jako zmienne zalezne, cho¢ w celu badan Autorka
stwierdza wyraznie, ze bada wplyw wsparcia otrzymywanego od organizacji pozarzagdowych
na jako$¢ zycia rodzicow dzieci chorych przewlekle oraz analizuje wplyw wybranych
czynnikéw na ich jako$¢ zycia. Tym samym, zgodnie zreszta ze sformutowanymi pozniej
problemami badawczymi i hipotezami, a takze z kierunkiem prowadzonych analiz, czynniki te
nie moga traktowane jako nalezace do jednej kategorii zmiennych. Zaréwno wsparcie jak 1
zmienne socjodemograficzne to w recenzowanej pracy zmienne niezalezne. Przypuszczalnie

rycina 11 zawiera blad maszynowy polegajacy na braku powtérzenia w dolnej czgsei ryciny,
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obok nazw: .Zmienne spocjodemograficzne™ i ,,Wsparcie spoteczne™, takiego samego napisu
_Zmienne niezalezne™ jaki widnieje w gornej czesci ryciny, obok innych wymienionych tam
zmiennych niezaleznych.

Organizacja i przebieg badania zostaly opisane poprawnie, podobnie jak
charakterystyka wykorzystanych w badaniu metod analizy statystycznej.

Rozdzial trzeci zatytulowany ,Wyniki badan™ liczy 51 stron i zawiera dziesig¢
podrozdzialéw zatytutowanych kolejno: _Charakterystyka grupy badanej”; ,.Charakterystyka
grupy kontrolnej™; ..Jakos¢ zycia™; .Satysfakcja z zycia i radzenie sobie w sytuacjach
trudnych”; ,,Otrzymywane i postrzegane wsparcie spoleczne™; .,Poczucie obcigzenia opiekq™;
Jako$¢ zycia rodzicow dzieci przewlekle chorych a zmienne socjodemograficzne oraz
wybrane czynniki kliniczne™; ,,Jakos¢ zycia rodzicow dzieci przewlekle chorych a wybrane
zmienne socjodemograficzne oraz wybrane czynniki kliniczne — grupa kontrolna™; Analiza
poréwnawcza jakosci zycia pomigdzy grupg badana a grupa kontrolna™; ,, Weryfikacja hipotez”.

Grupa badana (otrzymujaca wsparcie od organizacji pozarzadowych), ktérej opis
znajduje si¢ w podrozdziale 3.1 i grupa kontrolna (bez takiego wsparcia), ktorej opis znalazt sig
w podrozdziale 3.2, zostaly scharakteryzowane w sposob obszerny i dos¢ dokladny,
dostarczajac bogatej liczby informacji pozwalajacych na uzyskanie w miarg pelnego obrazu
porownywanych grup. Biorac jednak pod uwagg, ze badani, poza wsparciem otrzymywanym z
organizacji pozarzadowych mogli otrzymywac rowniez wsparcie z systemu panstwowego,
przydatne byloby réwniez podanie konkretnych informacji co do jego charakteru i wysokosci,
swlaszeza w odniesieniu do wsparcia ptynacego od organizacji rzadowych, a tego w
charakterystyce grup badanych zabrakto. Pewnym mankamentem omawianych charakterystyk
jest takze umieszezenie ich w odrgbnych podrozdziatach, co znacznie utrudnia bezposrednie
sestawienie roznic i podobiefstw poszczegolnych parametrow porownywanych podgrup.
Watpliwosci budzi réwniez umieszczenie charakterystyk obu poréwnywanych grup w
rozdziale dotyczacym wynikoéw badan zamiast w rozdziale dotyczacym metodologii. Opis
badanej proby, na ktorej prowadzono badania trudno bowiem uzna¢ za wyniki badan w
dostownym tego stowa znaczeniu.

W podrozdziale 3.3 poswigconym ocenie jakosei zycia u rodzicow dzieci przewlekle
chorych Autorka przedstawila wyniki uzyskane za pomocg Kwestionariusza SF-36, ktore
wykazaly nizszg jakos¢ zycia badanych rodzicow otrzymujacych wsparcie od pozarzadowych
organizacji w sferze psychicznej w poréwnaniu ze sfera fizyczna. Kolejny podrozdziat 3.4
poswigcony satysfakcji z zycia mierzonej Kwestionariuszem SWLS, ktora w tym przypadku

nalezy uzna¢ za oceng ogoélnej jakosci zycia rodzicow przewlekle chorych w przeciwienstwie
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do jakosci zycia zwigzanej ze zdrowiem mierzonej Kwestionariuszem SF-36 oraz poswigcony
radzeniu sobie w sytuacjach trudnych, wskazuje na wystgpowanie niskiej ogolnej jakosci zycia
u wiekszosci badanych z grupy korzystajacej z wsparcia organizacji pozarzadowych przy
stosunkowo niskim odsetku os6b cechujacych si¢ niskim poczuciem wiasnej skutecznoscei.
Moze to sugerowaé bardziej sytuacyjne niz osobowosciowe przyczyny wzglednie niskiego
poziomu ogélnej jakosci zycia, odczuwanej przez znaczny odsetek rodzicéw w tej grupie.

Kolejny podrozdzial 3.5 prezentuje wyniki dotyczgce otrzymywanego i spostrzeganego
wsparcia spolecznego, gdzie stosunkowo najwyzsze wyniki dotyczyly oceny wsparcia
materialnego.

Nastepny z kolei podrozdziat 3.6 prezentuje wyniki dotyczace poczucia obcigzenia
opieka, a kolejny 3.7 zaleznosci pomigdzy zmiennymi socjodemograficznymi i czynnikami
klinicznymi a jakoscia zycia zwigzang ze zdrowiem badanych rodzicow. Stwierdzono tu szereg
zaleznosci, miedzy innymi migdzy jakoscia zycia a wiekiem, warunkami lokalowymi,
wydolnoscig samoobstugowa, wiekiem dzieci ktérymi opiekowali si¢ rodzice, rozpoznaniem
(nizsza jako$¢é zycia rodzicow dzieci z mozgowym porazeniem dziecigcym), czy stopniem
niepetnosprawnosci  intelektualne) dziecka. Nieco mniej i nieco slabiej zaznaczonych,
podobnych zaleznosci zaobserwowano uwzgledniajac ogdlna jakos¢ zycia, a wige nie zwigzana
ze zdrowiem.

Kolejny podrozdziat 3.8 prezentuje dane dotyczace oceny wystepujacych zaleznosci w
grupie kontrolnej (a wige nie posiadajacej wsparcia ze strony organizacji pozarzadowych).

Prowadzone w omawianych podrozdziatach analizy mozna uzna¢ za poprawne. Pojawia
sic jednak pytanie, podobne do postawionego W odniesieniu do charakterystyki
porownywanych grup, dlaczego analizy zaleznosci wystepujgcych w grupie badanej i
kontrolnej zaprezentowano w  oddzielnych fragmentach pracy, biorgc pod uwage, ze
sestawienie ich obok siebie w serii tabel zawierajacych kolejno dane jednej i drugiej grupy
zdecydowanie utatwiloby poréwnanie wystepujacych podobienstw i roznic. Kolejne pytanie
dotyczy przyjetego rozwigzania, w ktorym Autorka przy ocenie ew. zaleznosci postugiwata sie
wylacznie poréwnaniem $rednich wartosci rozpatrywanych zmiennych w obu porownywanych
grupach, nie korzystajac z analizy korelacji, co w przypadku danych ilosciowych (z ktorymi w
wickszosci miata do czynienia), jak sie wydaje, mogloby dostarczy¢ nieco bardzie]
precyzyjnych informacji odnosnie sity obserwowanych zaleznosci.

Kolejny podrozdzial 3.9. zatytulowany _Analiza porownawcza jakosci zycia pomigdzy
grupa badang a kontrolng™ dotyczy bezposrednio gtdwnego celu pracy. podejmujac problem

badawczy dotyczacy porownania jakosci zycia rodzicow dzieci chorych przewlekle i
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korzystajacych ze wsparcia organizacji pozarzadowych z jakoscig zycia rodzicow, ktorzy z tego
wsparcia nie korzystali. Na podkreslenie zastuguje losowy dobor par, przy uwzglednieniu
zgodnosci tak waznych parametrow jak wiek i plec rodzicoéw, co w przypadku istotnych réznic
mogloby zakléca¢ poprawnos¢ wnioskowania. Analiza statystyczna wykazala, inaczej niz
zaktadano to w hipotezie badawczej, brak statystycznie istotnych réznic miedzy tymi grupami
w poszczegblnych domenach jakosei zycia, z wyjatkiem funkcjonowania spotecznego gdzie
nizsza jako$¢ zycia odnotowano w grupie rodzicOw otrzymujacej wsparcie od organizacji
pozarzadowych, w poréwnaniu z grupg rodzicow bez takiego wsparcia. Zamieszczona W
omawianym podrozdziale analiza wykazala rowniez wyzszy poziom poczucia obcigzenia
opieka w grupie otrzymujgcej wsparcie, szczegolnie w sferze zmeczenia opieka oraz w sferze
ograniczen materialnych i spolecznych. Biorgc pod uwage te wyniki watpliwosci budzi
sformulowanie zamieszczone na str. 128: ,,Hipoteza badawcza w toku badan zostala czgsciowo
potwierdzona.” W przekonaniu recenzenta uzyskane wyniki, wbrew wczesniejszym
oczekiwaniom wyrazonym w hipotezie nr 8, bynajmniej jej nie potwierdzaja i nalezy to w ew.
publikacji wykorzystujacej —materiat recenzowanej rozprawy doktorskiej, wyrazniej
wyartykutowaé i oméwi¢. Kwestia niewielkie] roznicy w jakosei zycia na niekorzys¢ grupy
otrzymujacej wsparcie ze strony organizacji pozarzadowych wymaga ponadto szerszego
omoéwienia i wyjasnienia, co czgsciowo Autorka uczynita w dyskusji.

Kolejny czwarty rozdzial pracy to dyskusja. Liczy on 8 i pot strony. Na wstepie tego
rozdziatu Autorka w zwiezly sposob zarysowuje sytuacj¢ trudng w jakiej zmuszeni s3
funkcjonowaé rodzice dzieci z choroba przewlekla, a nastgpnie przedstawia niektore wyniki
swoich badan dotyczacych jakosci zycia i oceny uzyskanego przez badanych rodzicow
wsparcia materialnego i emocjonalnego. Wyniki te prawidlowo odnosi do danych z literatury.
zarobwno polskiej jak i zagranicznej. Akcentuje przy tym znaczenie negatywnego wpltywu
zardwno wieku dziecka jak i wieku jego rodzicow na jakosc zycia co potwierdza wynikami
badan, zarowno wlasnych jak i innych autorow. Omawiajac nieco zaskakujgce wyniki
dotyczace poréwnania danych uzyskanych w grupie o0sob otrzymujgcych wsparcie od
organizacji pozarzadowych i w grupie bez takiego wsparcia probuje je wyjasni¢ wysuwajac
przypuszczenie, ze aktywne poszukiwanie zrodet wsparcia zmierzajace do jak najlepszego
zaspokojenia potrzeb dziecka w potgczeniu z brakiem psychicznej akeeptacji jego choroby,
moglo doprowadzi¢ do obnizenia jakosci zycia w grupie 0sob, ktore uzyskaty wsparcie, a takze
moglo doprowadzi¢ do wzrostu poczucia obciazenia opieka. Interpretacja taka aczkolwiek
mozliwa, nie posiada mocnego uzasadnienia W zgromadzonym materiale. Rownie zasadne

wydaje si¢ przypuszczenie, ze osoby otrzymujace wsparcie ze strony organizacji
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pozarzadowych to osoby w szezegolnie trudnej sytuacji. z powaznymi problemami
obnizajacymi jakos¢ zycia, co w sposob szczegélny uzasadniato otrzymanie takiego wsparcia.
Istotnym elementem mogacym zaciemnia¢ obraz zwigzku jakosci zycia z otrzymywanym
wsparciem wydaje sie to, ze jak mozna si¢ domyslac, obie grupy korzystatly z poteznego zrodla
wsparcia jakim sa powolane do tego celu organizacje rzadowe, czego nie uwzgledniata w
dostateczny sposob przeprowadzona przez Autorke analiza. Zebrane dane nie pozwalaja wigc
w tym przypadku na jednoznaczng interpretacj¢ omawianych w tym miejscu wynikow badan.

Ostatni rozdzial zatytulowany wnioski liczy poltorej strony i stanowi zwigzle
podsumowanie catosci danych uzyskanych w badaniach.

Korniczac oméwienie recenzowanej dysertacji nalezy stwierdzi¢, ze zdecydowanym
jej walorem jest przesunigcie uwagi z medyczno-biologicznych aspektow swiadczonej opieki
na sytuacje psychospoteczna i materialng opiekunow matych pacjentow oraz jej strukturalne
uwarunkowania, co ma szczegdlne znaczenie w przypadku dzieci przewlekle chorych Ten
dotad mato doceniany aspekt wydaje si¢ bardzo obiecujacy zaréwno dla naukowych dokonan
jak i dla uzyskania wyraznego postgpu w zakresie podnoszenia jakosci opieki oraz poprawy
efektow terapeutycznych w obszarze dziatan opiekunczo-leczniczych.

Pomimo uwag krytycznych zawartych w recenzji, biorge pod uwage calos¢ ocenianej
rozprawy, a zwlaszcza fakt, ze dostarcza ona nowych, stosunkowo bogatych danych
dotyczacych tematu wsparcia plynacego ze strony organizacji pozarzadowych, stanowiac
oryginalne rozwigzanie problemu naukowego zarysowanego w tytule, jak rowniez to, ze jej
Autorka wykazala nie tylko wiedze teoretyczna dotyczacg omawianego tematu ale i
odpowiednig znajomos¢ warsztatu badawczego pozwalajaca na prowadzenie badan
naukowych, stwierdzam, ze rozprawa przedstawiona przez mgr Izabele Salacinska spelnia
warunki okreslone Ustawa o Szkolnictwie Wyzszym i Nauce, 1 wnosz¢ do Wysokiej Rady
Wydzialu Medycznego Uniwersytetu Rzeszowskiego o dopuszczenie jej do dalszych etapow

przewodu doktorskiego.
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