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Recenzja rozprawy doktorskiej mgr Pauliny Albinskiej
»Ocena poczucia jakosci zycia zaleznej od stanu zdrowia dzieci i mtodziezy
z rozpoznang wrodzong tamliwoscig kosci”

Recenzowana rozprawa dotyczy waznego zagadnienia, jakim jest jako$¢ zycia zwigzana
z chorobg somatyczng, ktéra charakteryzuje sie obecnoscig licznych dolegliwosci i przynosi nie
tylko doznania bélowe, ale takze ma wiele negatywnych nastepstw dla zycia codziennego.
Rozprawa analizuje zatem skutki wrodzonej tamliwosci kosci dla jakosci zycia dziecii mtodziezy
z rozpoznang i leczong choroba. Uwzglednia przy tym dwie perspektywy oceny jakosci zycia:
punkt widzenia dotknietych ta choroba pacjentéw oraz ich opiekunéw. To ciekawe
i uzasadnione ujecie, ktére przynosi w efekcie interesujace, waine poznawczo rezultaty,
o duzych walorach aplikacyjnych.

Oceniana praca ma strukture typowg dla raportéw z badan empirycznych. Prezentacje
wiasnego projektu badawczego poprzedza zatem analiza literatury, w tym wybranych
koncepcji teoretycznych i dotychczasowych badan tak jakosci zycia, jak i uwzglednionego
w rozprawie schorzenia.

Przedstawiona w rozprawie charakterystyka wrodzonej tamliwosci kosci — jej
najwazniejsze objawy, metody diagnozy i leczenia, atakze liczne nastepstwa psychospoteczne
— pozwala ocenié powage schorzenia i jego oddziatywanie na wiele aspektow zycia dzieci i ich
rodzin. Wskazuje takze na dobrg orientacje Doktorantki w najnowszej literaturze przedmiotu,
tak z zakresu nauk o zdrowiu, jak i nauk spotecznych. Znajomo$é pismiennictwa
pozwolita mgr Paulinie Albinskiej na trafne dostrzezenie probleméw, ktére wymagaja
rozwigzania i obszaréw kontrowersji, ktdre wymagaja rozstrzygniec. To wazna umiejetnosc w
pracy badawczej.

Autorka rozprawy zdecydowata sie na analizowanie jakosci zycia oséb z wrodzong
tamliwoscig kosci z podwdjnej perspektywy — dzieci i ich opiekundéw, co jest dobrze
uzasadnione mozliwym odmiennym punktem widzenia dzieci i mtodziezy oraz ich rodzicow,
wynikajgcym tak z rozwojowych mozliwosci oceny konkretnej sytuacji, jak i z réznego poziomu
odpowiedzialnosci za witasne i innych oséb potozenie zyciowe. Przyjecie takiej koncepciji jest
prawidtowym zabiegiem, wskazujacym na adekwatng refleksje teoretyczng i umiejetnosé jej
wykorzystania w planowaniu badania naukowego. W rozprawie wykorzystano takze uznang
koncepcje teoretyczng psychologii rozwojowej — teorie przywigzania Johna Bowlby’ego,
wskazujacg na mechanizm tworzenia wiezi emocjonalnych dziecko-rodzice i skutki stylu
przywigzania dla funkcjonowania w réznych etapach zycia. Styl przywigzania rodzicow w ich
wzajemnej relacji uwzgledniony zostat jako jeden z czynnikdw ksztattujacych jakos$é zycia
dziecka we wltasnym modelu poczucia jakosci zycia.



Analiza teoretyczna doprowadzita do skonstruowania modelu wyznacznikow poczucia
jakosci zycia (ryc. 12, s. 128 rozprawy). Znalazty si¢ w nim zmienne demograficzne, zmienne
zwigzane z relacjami migdzy rodzicami (style przywigzania) oraz migdzy rodzicami i dzieckiem
(postawy rodzicielskie) oraz wyznaczniki jakosci zycia rodzica. Na jego podstawie (cho¢
w tekécie rozprawy umieszczono go pdzniej) sformutowano pytania badawcze i postawiono
hipotezy. Poczucie jakosci zycia ujmowane z perspektywy dziecka i z perspektywy rodzica,
warunkowano tymi samymi wskaznikami. Model postuzyt takze do wyboru narzedzi
badawczych, kwestionariuszy o dobrych parametrach psychometrycznych. Autorka rozprawy
zdecydowata sie na badanie przekrojowe, z jednorazowym pomiarem, kierujgc zaproszenia do
udzialu w nim do pacjentéw z wrodzong famliwoscia kosci pozostajacych pod opieka
medyczna Kliniki Pediatrii, Patologii Noworodka i Choréb Metabolicznych Kosci Uniwersytetu
Medycznego w todzi oraz do grupy kontrolnej, ktéra stanowity dzieci z nieprawidtowosciami
gospodarki wapniowo-fosforanowej leczone w tej samej placobwce. Taka procedura
doprowadzita do uzyskania kompletnych danych od 102 par dzieci-rodzice, po 51 w przypadku
kazdej z chordb.

Przeprowadzone badania i analiza ich rezultatéw pozwolity na uzyskanie odpowiedzi
na postawione pytania badawcze, weryfikacj¢ hipotez, a wigc wskazanie uwarunkowan
poczucia jakosci zycia w kazdej z poréwnywanych grup i przyjetych perspektyw (dziecka vs.
rodzica). | tak, przeprowadzone analizy doprowadzity do uzyskania kilku interesujacych
rezultatéw, w tym réznic w zakresie oceny jakosci zycia dokonywanej niezaleznie przez dzieci
i rodzicéw, a takze roli pozytywnych i niekorzystnych postaw rodzicielskich i stylow
przywiazania dla poczucia jakosci zycia. Wykazata takze na podobienstwa i réznice w zakresie
jakosci zycia zwigzane z dwiema odmiennymi chorobami uktadu kostno-stawowego. Autorka
rozprawy zrealizowata zatem swodj podstawowy cel, uwzgledniony w tytule rozprawy:
dokonata oceny poczucia jakosci zycia dzieci z wrodzong famliwoscig kosci. Okreslita takze jego
uwarunkowania w ramach przyjetego modelu teoretycznego.

Opiniowanie kazdej pracy badawczej, w tym rozprawy doktorskiej, sktania do refleksji
nad sposobem zrealizowana celu badawczego, co w przypadku recenzowanej rozprawy
prowadzi do kilku uwag krytycznych.

Pierwsza z nich dotyczy przyjetej metody analizy danych i jej zwiazku z modelem (na
s. 128 rozprawy), a doktadniej: zasadnosci prowadzenia analizy regresji odrebnie dla kazdej
kategorii zmiennych. W przypadku modeli wielozmiennowych, a z takim mamy do czynienia,
przyjmowane jest zatozenie, ze uwzglgdnianie zmienne dziatajg tacznie, a zatem ich efekt
powinien by¢ facznie analizowany. Zatem — w moim przekonaniu — korzystniej bytoby
budowaé réwnania regresji, w ktérych wprowadzane s3 tacznie zmienne psychologiczne
i socjodemograficzne, uwzglednione w modelu na ryc. 12, zamiast odrebnych réwnan dla
kazdej z kategorii tych zmiennych niezaleznych.

Kolejna uwaga dotyczy zasadnosci wnioskow dotyczacych zréznicowania poczucia
jakosci zycia z perspektywy dzieci i rodzicéw oraz przekonan rodzicodw. Po pierwsze, rodzice
dzieci z kazdej grupy dokonywali oceny jakosci zycia swoich dzieci (co wynika z procedury
badania), a nie w poréwnaniu z jakoscig zycia dzieci z innym schorzeniem (co wynika z opisu:
np. s. 167 tekstu rozprawy). Zapewne jest to efekt mato precyzyjnego sformutowania, bowiem
procedura badania nie pozwala na wnioskowanie o ocenie jakosci zycia whasnych dzieci na tle
innych grup. Po drugie, zawarte na s. 166 sformutowanie ,,0 wiekszej wiarygodnosci rodzicéw
jako Zrédta informacji o poziomie jakosci zycia dziecka” jest dyskusyjne, zwtaszcza gdy jego
podstawa jest zbieznoéé ocen dokonywanych przez dzieci z grup o réznych schorzeniach,

2



a przedmiotem oceny poczucie jakosci zycia. Na szczescie na s. 201 Autorka dysertacji
przyznaje, ze oceny dokonywane przez dzieci majg znaczenie w pracy klinicznej. Po trzecie, we
wnioskach (s. 206) znajduja sie sformutowania sugerujace, ie wyniki analizy regresji
przedstawiajg $wiadome przekonania rodzicéw (,,Rodzice dzieci z rozpoznaniem Ol uwazaja,
ze jakos¢ zycia ich dzieci jest lepsza, gdy....”), podczas gdy mamy do czynienia ze zwigzkiem
statystycznym, ktéry pozwala co najwyzej stwierdzi¢ wspotwystepowanie wyiszej oceny
jakosci zycia dzieci i innych zmiennych. Najprawdopodobniej ponownie mamy do czynienia
z nieprecyzyjnym sformutowaniem.

Moja ostatnia uwaga dotyczy wskazanych przez Autorke ograniczen przedstawionych
w rozprawie badai. Bardzo pozytywnie oceniam krytyczng analize wtasnego projektu
badawczego. Przestrzegam jednak przed naduzywaniem argumentu odwotujgcego sie do
liczebnosci badanej grupy. Okreslenie liczebnosci proby niezbednej dla przeprowadzenia
planowanych analiz i uzyskania wiarygodnych rezultatow powinno by¢ dokonane na etapie
planowania badania. Realizacja badania z udziatem préby o niezbednej liczebnosci moze by¢
jednak trudna w przypadku grup klinicznych. Szkoda takzie, ze Autorka nie zarysowata bardziej
obszernie obszaréw przysztych badani, ktére moga byé inspirowane przedstawionymi
w dysertacji wynikami.

Konkluzja

Mgr Paulina Albiniska przedstawita rozprawe podejmujgcg interesujacy problem
naukowy, jakim jest jakos$¢ zycia dzieci z wrodzong tamliwoscig kosci oraz jej uwarunkowania.
Wykazata sie wiedzg teoretyczng niezbedng do zaplanowania i samodzielnego
przeprowadzenia badania naukowego, zademonstrowata znajomos$¢é warsztatu badawczego,
w tym umiejetnos¢ analizy wynikdw przeprowadzonych badan, a takie integrowania
uzyskanych rezultatéw z dotychczasowa wiedza teoretyczng w dyscyplinie naukowej zgodnej
z problematyka rozprawy. Przestawiona do oceny rozprawa spetnia zatem wymagania
wobec rozpraw doktorskich, gdyz stanowi samodzielne rozwigzanie przez jej Autorke
problemu naukowego. Wnioskuje zatem o dopuszczenie mgr Pauliny Albinskiej do dalszych
etapdéw przewodu doktorskiego.
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