Streszczenie

W  prezentowanej dysertacji  doktorskiej podjeto rozwazania teoretyczne

i empiryczne dotyczace poczucia jakosci zycia rodzenstwa dzieci przewlekle chorych.
Praca obejmuje zagadnienia odnoszace si¢ do dlugotrwatych schorzen somatycznych,
terminologii oraz ich wplywu na ludzkie zycie. Nawigzuje rowniez do rodziny, jako
podstawowej jednostki zyciowe] cztowieka oraz tego, w jaki sposob pojawienie si¢ schorzenia
w oddziatuje na wszystkich cztonkow systemu rodzinnego.

Przygotowana rozprawa sktada si¢ z czterech czesci. Pierwsza z nich, a zatem
teoretyczna, zawiera aktualne doniesienia z dostepnej literatury w obszarze tematyki choréb
przewlektych i ich wptywu na zycie cztowieka, systemu rodzinnego oraz poczucia jakosci
zycia, z uwzglednieniem rodzenstwa dzieci przewlekle chorych. Druga cze$¢ przestawia
zatozenia metodologiczne opracowanych i1 przeprowadzonych autorskich badan, w ktérych
wzieto udziat dwadzieScia os6b w wieku od 12 do 23 lat, bedacych przedstawicielami grupy
jaka jest rodzenstwo dzieci przewlekle chorych. Trzecia cz¢$¢, empiryczna zawiera otrzymane
wyniki w toku kwerendy oraz ich analize¢. Praca zostata zakonczona ukazaniem wnioskow oraz
postulatow wynikajacych z przeprowadzonej kwerendy, istotnych zaréwno dla nauki
jak 1 dzialan praktycznych. Zaproponowano formy wspierania rodzenstwa dzieci
doswiadczajacych przewleklej choroby, ktére moga by¢ podejmowane przez specjalistow.

Celem przygotowanej pracy bylo poznanie i poglebienie wiedzy dotyczacej poczucia
jakosci zycia rodzenstwa dzieci przewlekle chorych. Autorka pragneta rowniez zwroci¢ uwage
srodowiska pedagogéw specjalnych, psychologdw oraz innych terapeutow na potrzeby oraz
Swiat wewnetrznych przezy¢ rodzenstwa dzieci cierpigcych ze wzgledu na nieuleczalng
chorobe. Dodatkowym walorem przeprowadzonych badan byt sam kontakt z dzie¢mi
posiadajacymi rodzenstwo z niepelnosprawno$ciami, be¢dacy szansag na omowienie
doswiadczen tej grupy, jednoczes$nie dajacy siostrom i braciom mozliwo$¢ opowiedzenia o

swoich przezyciach.



