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Recenzja rozprawy doktorskiej mgr Aliny Stosor, pt. Uwarunkowania jakosci Zycia
pelnosprawnego rodzenstwa w rodzinach z dzieckiem z niepelnosprawnosciy,
przygotowanej pod kierunkiem naukowym dr hab. Piotra Majewicza prof. UP oraz

promotora pomocniczego dr Jacka Sikorskiego

Przedlozona do recenzji praca wpisuje si¢ w szeroko pojety nurt badan nad
funkcjonowaniem psychospolecznym rodzin z osobami z niepelnosprawnodcia. Podjety w
rozprawie problem nalezy okredli¢ jako znaczacy przede wszystkim w aspekcie konstruowania
systemu wspierania rodzin a szczegélnie rodzenstwa wskazanych oséb.

Sformutowany cel pracy, w opinii Autorki (s. 77), obejmowal okreslenic jakosci Zycia
doroslego rodzenstwa 0s6b z niepelnosprawnoscia w takich wymiarach jak: standard Zzycia,
zdrowie, praca/aktywnos¢, relacje z innymi, bezpieczenstwo, spoleczny i emocjonalny
dobrostan w kontckscic uwarunkowan osobowosciowych i sytuacyjno-$rodowiskowych oraz
ich interakcji.

Zaprezentowane wyniki moga postuzy¢ rodzicom, nauczycielom, wychowawcom oraz
administratorom w przygotowaniu 1 rcalizacji systemu wsparcia dla rodzenstwa osob z
niepelnosprawnoscia.

Rozprawa posiada uklad typowy dla prac o charakterze empirycznym. Catoéé zostala zawarta

na 205 stronach.




Oceniajac rozpraw¢ najpierw odnios¢ si¢ do kwestii ogélnych — wartosci podjetego

tematu oraz struktury dysertacji, a w dalszej cz¢s$ci skupi¢ si¢ na zagadnicniach szezegotowych.

1. Uwagi wstepne. Mimo tego, z¢ w ostatnich latach notujemy wzrost zainteresowania
badaczy zagadnieniem funkcjonowania rodzin z osobami z niepelnosprawnoscia to doniesienia
na temat rodzenstwa wspomnianych osob ciagle wydajg si¢ by¢ niewystarczajace. Ponadto
zachodzace zmiany kulturowe, ekonomiczne dostarczajg coraz to nowych kontekstow
interpretacji zycia rodzin. funkcjonowania samych osob z niepelnosprawnoscia. a tym samym
wskazujg lez na potrzebe badania poczucia jakosci zycia poszezegolnych cztonkow rodziny.
Tak wigc. w zwiazku z brakiem doniesien naukowych na temat rodzenstwa osob z
nicpeinosprawnoscig oraz stale poszerzajgcym si¢  kontckstem interpretacji  problemu
funkcjonowania psychospolecznego tychze osob, podjecie przez Doktorantke omawianej
problematyki zastuguje na szczegdlne uznanie.

Bez watpienia walorem pracy jest jej interdyscyplinarnosé 1 szeroki kontekst
prowadzonych analiz. Ocena poziomu jakoéci zycia wymagata od Autorki odwolania si¢ do
wybranych kwestii z zakresu nauk ckonomicznych, medycznych, filozoficznych,
psychologicznych i pedagogicznych. Poza powyzszym fakt, ze przedmiotem badan byla jakosé
zycia czlonka rodziny to powstala koniecznoé¢ rozpatrywania tego zjawiska z perspektywy
zewnetrznych 1 wewnetrznych czynnikow  decydujgeych o funkcjonowaniu  tej grupy
spolecznej, uwzgl¢dnianiu indywidualnych, osobowosciowych determinantow
funkcjonowania poszezegolnych czlonkow w tym tez rodzenstwa osob z niepelnosprawnoscia.
Szerokie i wieloaspektowe rozpatrywanie badanego problemu bylo wiec mozliwe dzieki temu,
z¢ Doktorantka dokonata integracji wiedzy z zakresu roznych dyscyplin naukowych oraz ujela
rodzing jako system spoleczny. A takie wlasnie podejscie, w mojej opinii, jest waznym
walorem pracy.

Podkresli¢ nalezy takze charakier prowadzonych docickan empirycznych. Prace
badawcze oparte na strategii ilosciowej na gruncie pedagogiki specjalnej, w ostatnich latach nie
nalezya do powszechnych. Tymcezasem w badaniach nad wprowadzaniem nowatorskich
systemow wspierania czlonkow rodziny a szezegolnie rodzenstwa 0sob 2z niepelnosprawnoscig
tcgo typu badanmia moga dostarczy¢ wielu wartodciowych informacji, trudnych lub wrecz
niemozliwych do zebrania przy pomocy innych strategii badawczych.

W ocenie wartosci podjetego tematu pracy nie sposob pominac kwestii sformulowanych
celow. Aulorka buduje szezegolowe cele poznawceze i praktyezne. Dotyczg one poznania

poziomu jakosci zycia badanego rodzefistwa w okresie dorostosci w rdznych wymiarach.



Przyjetymi przez mgr Aling  Stosor wymiarami s3: system wartosci rodzenstwa, ich
przekonania na swdj temat, poczucie koherencji oraz czynniki osobowosciowe i spolcczno-
srodowiskowe. Celem pruktycznym jest natomiast wypracowanie wskazowek dotyczacych
objecia wsparciem rodzenstwa osob z niepetnosprawnoscig na réznych etapach zycia w cclu
poprawy jakosci zycia. Wlasnie te cele decydujy o charaklerze pracy, a zarazem uwydatniajg
jej naukowy charakter.

Uogolniajac, postawione cele zostaly sformutowane poprawnie merytorycznie oraz jasno i
precyzyjnie wyznaczyly kierunek dociekan badawczych.

W strukturze rozprawy wyraznic widoczne sa trzy czgsci, typowe dla prac o charakterze
teoretyczno-empirycznym. Czes¢ pierwsza na ktora skladajg sig¢ trzy rozdzialy stanowi
teoretyczne tlo prowadzonych badan, druga zaprezentowana w rozdziale IV ( Merodologia
badan wlasnych) to opis koncepeji badawezej. CzgsSe trzecia, obejmujyca rozdzial V. VI VIL
VII i IX to prezentacja i interpretacja uzyskanych w badaniu danych. Calo$¢ zamyka bogata
bibliografia. spisy tabel i wykresOw oraz ancks. Wskazane cz¢sci posiadaja uklad logiczny, a

praca jest komplementarna.

2. Teoretyczne podstawy badan. Jak wskazywalam wyzej w obrgbie czesc
teoretycznej Autorka wyroznita trzy rozdzialy na ktore skladaja si¢ liczne podrozdzialy. W
czgsel tej znajdujemy problematyke jakosci zycia jako pojecia interdyscyplinarnego, a tu
ustalenia terminologiczne, historyczng analize teorii i badan nad jakoscia zycia, prezentacje
omawiangj Kategorii z perspekiywy nauk ckonomicznych, medycznych 1 spolecznych. W
kolejnym rozdziale mgr Alina Stosor omawia jako$¢ Zzycia rodzin 2z osoby =z
niepelnosprawnoscia w ujeciu teoretyczno-empirycznym. Opisuje rodzing jako system,
omawia problem funkcjonalnosci systemu w kontckscic nicpelnosprawnosci w rodzinic.
Rozwaza zagadnienie przystosowania rodziny do dziecka niepelnosprawnego i sytuacje dzieci
pelnosprawnych w rodzinach. Nastgpnie dokonuje przegladu badan na temat jakosci zycia
dziecka z niepelnosprawnoscig 1 jakosci zycia dziecka pelnosprawnego. W ostatnim 111
rozdziale, cz¢dci teoretycznej mgr Alina Stosor snuje refleksje na temat uwarunkowan
vsobowosciowych oraz sytuacyjno-srodowiskowych poziomu jakosci zycia bazujac na
doniesieniach z literatury odnoszacych si¢ do: postaw rodzicielskich oraz stylow wychowania
w rodzinach z dzicckicm z nicpeinosprawnoscia, wsparcia spolecznego w tych rodzinach.
zasobow rodzinnych w procesie zmagania si¢ z kryzysem i osobowosciowych determinantow

jakosei zycia ( hicrarchii wartosei, samooceny, poczucia koherencji).



Teoretyczne tlo badan jest rezultatem wnikliwej kwerendy literatury. W odwolaniach
przewazaja prace z zakresu nauk spolccznych jak 1 z obszaru nauk ckonomicznych czy
medycznych. Przywolane pozycje zostaly starannie dobrane, tworza przejrzysty kontekst i

$wiadcza o orientacji Autorki w analizowanych problemach.

3. Metodologia badan. Zagadnienia metodologiczne badan wihasnych oraz dokladng
analiz¢ terenu badan 1 charukterystyke grupy badanej Doktorantka umiescila w rozdziale
czwartym. Cze$¢ 1a zawiera jasno sprecyzowany cel badan, graficzny model proponowanych
zmicnnych, problemy 1 hipotezy badawcze, zmienne 1 ich wskazniki, opis zastosowanych
metod, technik oraz narzedzi badawczych.

Cel badan byt juz przedmiotem analizy w czg¢sci ogdlnej recenzji, zatem w tym migjscu
pomijam dyskusje nad nim. Zasadnicze problemy badan zostaly wyprowadzone z celu i sy jego
trafnym odzwierciedleniem. W dalszej cz¢sci Autorka zaprezentowala liste 10 pytan
badawczych pod ktorymi zamiescila hipotezy, trafnie uzasadnione odwotaniami do literatury.

Pierwsze cztery problemy szczegitowe maja charakter diagnostyczny. Wymagaja
odpowiedzi w formie opisowe], ni¢c ujmuja zwiazkéw miedzy zmiennymi. Natomiast kolejne z
problemow sluzy eksploracji zaleznosciowej. Autorka sformulowala hipotezy do wszystkich
problemow. Nie w pelni zgadzam si¢ z takim podejéciem. Poniewaz w pierwszych czterech
przypadkach hipoteza jest zbyteczna. Jest ona natomiast niczb¢dna w odnicsicniu do
pozostatych 6 probleméw. Skoro bowiem mgr Alina Stosor pyta o czynniki roznicujace, o
powigzania pomi¢dzy zmiennymi to czyni wlasciwie, ukicrunkowujge swoje dociekania na
okreslone pola badawcze. W tym przypadku hipoteza staje sie drogowskazem wytyczajacym
kicrunek badan (M. Lobocki, 1999, s. 126).

Podstawowy metody badawczy wykorzystang w badamach jest sondaz diagnostyczny.
Zostal on opracowany w oparciu o technik¢ ankiety i skale ocen. W tej] czesci zostaly
zaprezentowane liczne narzedzia badawcze, zarowno prezentowane wo literaturze jak i
opracowane przez Doktorantke. Naleza do nich: Karta indywidualna — wzorowana na Kl
opracowanej przez 1. Witkowskiego, Skala Samooceny SES M. Rosenberga, Kwestionariusz
Orientacji Zyciowych A. Antonovskiego, Skala Wartosci M. Schellera, Kwestionariusz do
Badania Stylu Wychowania — Rodzina Pochodzenia M. Rys oraz Skala Jakosci Zycia-
adaptacja wlasng na podstawie A. Campbella.

Grupa badawcza obejmowala lacznie 219 osob. Bylo to rodzenstwo 0sob z réznymi
rodzajami niepelnosprawnosdci oraz osoby z grupy kontrolncj. W sklad grupy podstawowej

weszlo: 46 badanych bedacych rodzenstwem osob 7z autyzmem, 41 rodzenstwa osob z



zespolem Downa, 45 badanych stanowiacych rodzenstwo osob z MPD, 44 osoby bedace
rodzenstwem 0s6b z niepelnosprawnoscia wzroku i 42 osoby jako grupa kontrolna. Badanymi
byly osoby pochodzyce 7 terenu calej Polski, wytypowane poprzez placowki, stowarzyszenia,
fundacje dzialajace na rzecz oséb z niepelnosprawnoécia.

Reasumujge, pragne podkreslic, ze zaprezentowana koncepeja badan jest logiczna,
komplementarna, zostala opracowana zgodnie z powszechnymi wzorcami metodologii badan
spotecznych. Widoczny jest zwigzek miedzy celem badan a przyjetymi procedurami. Rozdzial

ten swiadczy o dojrzalosci metodologicznej Doktorantki.

4. Wyniki badan. Zaprezentowane zalozenia daly podstawg do uzyskania bogatych i
wartosciowych zbioréw danych. Zostaly one zilustrowane na licznych zestawieniach, a ich
analiza stala si¢ podstawg do interpretacyi badanych zjawisk. Wyniki badan oraz ich omowienie
zostalo przedstawione w rozdziatach: V Poziom jakosci zycia dorostego rodzenstwa osob z
niepetnosprawnoscig w swietle prowadzonych analiz, V1 Osobowosciowe uwarunkowania
poziomu jakosci Zycia rodzenstwa osob z niepelnosprawnaosciq, V11 Zaleznosci pomigdzy
poziomem jakosci zycia i wyodrebnionymi zmiennymi osobowosciowymi oraz sytuacyjno-
srodowiskowymi, w rozdziale VIII Weryfikacja hipotez i wnioski z badan oraz w rozdziale 1X
koncowym Podsumowanie oraz postulaty dla praktyki pedagogicznej.

Szezegotowe wyniki badan dostarczaja wielu interesujacych poznawczo informacji.
Uogdlniajac - poziom jakodei zycia rodzenstwa osob z niepetnosprawnoécig jest istotnie nizszy
niz 0sob z grupy kontrolngej. Szczegolne znaczenie dla poziomu omawianej zmiennej ma rodzaj
niepelnosprawnosci rodzenstwa. Najwyzszym poziomem jakosci zycia cechuje si¢ rodzenstwo
osob z MPD a najnizszym rodzenstwo 0sob z niepelnosprawnoscia wzrokowa. Uzyskane przez
mgr Aling Stosor wyniki wskazaly tez na istnienic zaleznosci pomi¢dzy jakoscig zycia a stylami
wychowania w rodzinie. | tak styl demokratyczny i liberalny ( kochajgcy) matki oraz
demokratyczny 1 liberalny ( kochajacy) ojca okazaly si¢ by¢ powiazane z wyZzszym poziomem
jakosci zycia zdrowych dzieci. Natomiast styl wychowania autokratyczny i liberalny
( nickochajgcy) matki i autokratyczny ojca ujawnily powigzania z nizszym poziomem jakosci
zycia badanych. Istotne zaleznosci mozna bylo tez dostrzec w przypadku plei. Jak ujawnit
uzyskany przez Doktorantke material badawczy poczucie jakosci zycia u badanych kobiet bylo
znacznie wyzsze niz rodzenstwa plei meskicj. Badania wskazaly tez. ze rodzenstwo osob z
niepetnosprawnoscia posiadato zréznicowang hierarchie wartosci. Dla przykladu rodzenstwo
0s6b z autyzmem najwyzej ocenialo $wigtoscei religijne, rodzenstwo o0séb z zespotem Downa-

warto$ci hedonistyczne i estetyczne, rodzenstwo osob z MPD- wartosci witalne a rodzenstwo



0s0b z nicpelnosprawnoscig wzroku- wartosci estetyczne. Ogolem mgr Alina Stosor
zauwazyla, ze hierarchia wartosci tylko w niewielkim stopniu wigzata si¢ z poziomem jakosci
zycia. Istotne okazaly si¢ tu tylko zwigzki pomigdzy wartosciami prawdy i wartosciami
moralnymi. Im nizsza byl ocena prawdy tym wyzszy poziom jakosci zycia osiagaly badane
osoby. Z Kkolei wyzsza ocena wartosei moralnych wigzala si¢ z wyZzszym poziomem jakosci
zycia rodzenstwa. Badania njawnily tez powigzania jakosci zycia rodzenstwa z samoocena.
Rodzenstwo 0s6b z MPD 1 z zespotem Downa cechowalo si¢ wyzszym poziomem samooceny.
Wyzszy poziom samooceny przejawiali tez mezezyzni bedacy braémi  osob  z
niepetnosprawnoscia. W przypadku badania poziomu koherencji, material empiryczny ujawnii,
2¢ najwyzszy poziom koherencji miato rodzenstwo osob z MPD a najnizszy osob z autyzmem.
Ogolnie Doktorantka zauwazyla, Zze poziom poczucia koherencji byl silnie powigzany z
poziomem jakosci zycia oraz, z¢ zwigzek ten byl wprostproporcjonalny.

Szczeghlowa analiza bogatego materialu empirycznego data Doktorantce mozliwosc
wysuni¢cia waznych poznawczo i przydatnych dla praktyki pedagogicznej konkluzji. Stata si¢
takze polem stuzgecym zakresleniu postulatow dla praktyki oraz okresleniu kierunkow dalszych
dociekan, co swiadczy o szerokich perspektywach Autorki i pozawala mie¢ nadziej¢ na
kontynuowanie tych jakze istotnych dla praktyki cksploracji badawczych.

Rozdzialy czesci trzeciej posiadaja przejrzystg strukturg. Przyjeta przez mgr Aling
Stosor koncepcja omawiania danych jest logiczna 1 umozliwiajagca wypracowanic waznych

wnioskow o charakterze teoretycznym i praktycznym.

5. Ogélna ocena rozprawy. Szczegolowa analiza pracy pozwolila juz wezesnie
odnies¢ sig do wielu jej elementow. W tym miejscu pragne wyrazi¢ opini¢ globalng. Przede
wszystkim wysoko oceniam pomyst badawcezy, jego aktualnosé, a takze znaczenic dla praktyki.
Doktorantka wykazala si¢ bardzo dobrg znajomoscig literatury. Bogactwo cytowanych Zrodel
pozwolilo na zakreslenie tla teoretycznego badan i wyprowadzenie z niego celow, problemow
badawczych. Wysoko oceniam koncepeje badan, jej konstrukcja swiadezy o opanowaniu
warsztatu badawczego. Dojrzala koncepcja zaowocowala poznawczo wartosciowym
matcrialem badawczym. A jego interpretacja dala podstawy dla opracowania intercsujacych
postulatow dla praktyki. Podsumowujac oglad globalny pracy nie sposéb pomingé jej wysokiej
jakosci pod wzglgdem edytorskim.

Biorge pod uwage poczynione uwagi stwierdzam, ze rozprawa doktorska mgr Aliny
Stosor pt. Uwarunkowania jakosci zycia pelnosprawnego rodzenstwa w rodzinach z dzieckiem

z niepelnosprawnoscig, przygotowana pod Kierunkiem naukowym promotora dr hab. Piotra



Majewicza prof. UP oraz promotora pomocniczego dr Jacka Sikorskiego spelnia wszystkie
wymagania stawiane w obowiazujacych przepisach rozprawom doktorskim i wnosz¢ na tej

podstawie o dopuszczenic J¢j do dalszych etapow przewodu doktorskiego.
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