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Recenzja rozprawy na stopien doktora
mgr Pauliny Albinskiej
zatytulowanej
"Ocena poczucia jakoSci Zycia zaleznej od stanu zdrowia dzieci i mlodziezy z

rozpoznang wrodzong lamliwoescig koSci”

Przedstawiona do recenzji praca magister Pauliny Albinskiej jest monograficznym
opracowaniem badajgcym jakos$¢ zycia chorych z wrodzong famliwoscia kosci /Osteogenesis
Imperfecta — OI/ i poréwnujacym te jakosé z odczuciami dzieci leczonych z powodu

nieprawidtowosci w zakresie gospodarki wapniowo-fosforanowej /NG Ca-P/.

Problem jakosci zycia stanowi wazny element oceny stanu zdrowia kazdego cztowieka.
Zgodnie z definicja Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO): ,,zdrowie jest stanem pelnego
dobrego samopoczucia fizycznego, psychicznego i spolecznego, a nie tylko brakiem
obiektywnie istniejgcej choroby czy niepetnosprawnosci”.

Wglebiajac si¢ w te definicje mozna by zatem si¢ zastanowi€, czy bedac obcigzonym
choroba lub niepelnosprawnoscig, mimo wszystko mozna byé zadowolonym z zycia, czy
istnieje wtedy dodatnia jako§¢ zycia? W innym sensie — czy bedac niepelnosprawnym lub
posiadajacym jakas chorobg — nasze Zycie ma jakos$c? 1 jaka jest ta jako$¢? Jak ja oceniaé — i
kto to powinien zrobi¢? I wlasnie takie aspekty porusza omawiana dysertacja doktorska
magister Pauliny Albinskie;j.

Od pewnego czasu powstaja prace naukowe oceniajagce i omawiajgce jakos$¢ zycia
pacjentéw z réznymi chorobami. Niniejsza praca doktorska wpisuje si¢ zatem we wspolczesne
rozwazania medyczne i psychologiczne. Jednak oceniajgc dzieci z genetyczna choroba kosci

(cho¢ oczywiscie z punktu widzenia medycznego, takze innych tkanek budowanych przez



kolagen typu I) jaka jest Osteogenesis Imperfecta /OV, aspekt jej nowosci polega na ocenie
Jakosci zycia z uwzglednieniem perspektywy zaréwno dziecka, jak i jego rodzica.

Rozprawa doktorska powstata w jednym z najwiekszych i najwazniejszych w Polsce
osrodkéw zajmujacych sie chorobami metabolicznymi kosci — w Klinice Pediatrii, Patologii
Noworodka i Choréb Metabolicznych Kosci, stanowigcej czes¢ 1 Katedry Pediatrii
Uniwersytetu Medycznego w Lodzi.

Praca powstawata pod kierunkiem promotora w Osobie prof. dr hab. med. Danuty
Chlebnej-Sokot.

Uwagi ogélne dotyczace pracy doktorskiej
Praca liczy 275 stron formatu A-4. Uklad pracy jest typowy dla prac doktorskich.
Zawarto$¢é pracy stanowi zasadniczy tekst mieszczacy si¢ na stronach od 5 do 210.
Pismiennictwo obejmuje strony od 211 do 258, przy czym ostania strona to cytowana
internetowe.
Streszczenie, nawiasem mowiac do$é rozbudowane, zamieszczono na koricu pracy.
A dodatkiem sg cztery zalaczniki:
zatacznik 1 przedstawia schematycznie wyznaczniki ogélnego poczucia jakosci zycia —
brakuje tutaj perspektywy dziecka z OI;
zalacznik 2 wymienia w kolejnosci tabele, a zalacznik 3 liste rysunkdw, zawartych wezesniej
w tekscie pracy;
zalacznik 4, najistotniejszy, to kwestionariusze autorskie obejmujgce pytania skierowane do

pacjenta i rodziny.

UWAGI ODNOSZACE SIE DO POSZCZEGOLNYCH CZESCI ROZPRAWY
Wstep i rozdzialy 1-2.

Po krotkim wstepie, pojawiaja sie dwa rozdziaty: jakos¢ zycia w ujeciu
interdyscyplinarnym oraz wrodzona lamliwos¢ kosci w perspektywie medyczno-
psychologicznej. W rzeczywistosci sg one w catosci rozbudowanym wstgpem.

Przy czym rozdzial pierwszy wprowadza nas w tematyk¢ zakresu psychologii oraz
jakosci zycia, definiujac t¢ jako$é wedlug nauk spolecznych i medycznych. Oddzielnie
podkreslone jest znacznie rodziny w zyciu chorego dziecka. Nawet nie wglebiajgc si¢ w temat,
kazdy rozumie, $wiadomie badz intuicyjnie, jak ta rola jest wazna. Relacje w rodzinie dotykaja
réznych aspektow zycia i warto powt6rzy¢ za autorka oraz innymi badaczami, ze obecnosé
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chorego czlonka rodziny nie pozostaje bez wptywu na pozostatych, stad pojecie ,.jakosci zycia
rodzinnego”.

W tej czgsci omowiono takze definicje wigzi i przywiazania, ktre mozna prébowaé
rozdzieli¢ w sensie znaczeniowym, ale autorka dysertacji $wiadomie stosuje je wymiennie i
uzasadnia takg decyzj¢. Podstawa do tych rozwazan jest koncepcja wychodzaca z analiz Johna
Bowlby, a omawiana i rozwijana takze przez innych autoréw. Istotne, wydaje mi sie, jest
przedstawieniec w tym miejscu (rozdziale) stylow przywigzania, bowiem wyjasniajg pewne
zachowania mi¢dzyludzkie.

Z kolei rozdziat drugi, wprowadzajacy nas w tematyke pacjentéw z konkretng choroba,
omawia wrodzong tamliwo$¢ kosci jako problem medyczny i psychologiczny. Najpierw
przedstawiono informacje dotyczace tej wady genetycznej, lacznie ze sposobami
wspdlczesnych mozliwosci leczenia. A w kolejnym podrozdziale przeanalizowano literature
dotyczacg aspektéw psychologicznych u dzieci w wieku 8-18 lat z OI oraz ich rodzicow.

Wydaje mi si¢, ze omowione rozdzialy 1-2 sg zbyt rozbudowane, a szczegélnie rozdziat
pierwszy rozpisany az na 67 stronach (od strony 8 do 75). Doktorantka mogla sprébowaé

napisaé te cz¢$¢ bardziej syntetycznie.

Rozdzial 3 - badania wlasne.

Rozdzial 3 obejmuje badania wlasne autorki dysertacji doktorskiej. Ten rozdzial zostat
podzielony na nastepujace podrozdziaty:

- Problematyka badawcza;

- Charakterystyka badanej populacji;

- Procedura badawcza i zastosowane narze¢dzia pomiaru;

- Wyniki badan;

- Oméwienie wynikéw badan, podsumowanie i wnioski;

- Ograniczenia badan.

Problematyka badawcza to najogélniej ocena jakosci zycia chorych na OI oraz jakosé
zycia rodzica pacjenta, typ wzajemnej relacji miedzy opiekunami oraz podejsécie do dziecka
czyli postawa rodzicielska.

Autorka zadala w tym miejscu osiem pytan badawczych — szczegélowo analizujgcych
problematyke, ale tez majacych poréwnaé elementy jakosci zycia dzieci z OI oraz NG Ca-P.

W swojej koncepcji pracy doktorantka zaprezentowata z kolei hipotezy badawcze, ktoérych
wstepne uzasadnienie popierala koncepcjami publikowanymi w pracach naukowych innych

autorow.



Charakterystyka badanej populacji to dane dotyczace badanej grupy pacjentéw.
Badaniem objgto 102 pary dziecko-rodzic. W calej ocenianej grupie znajdowato si¢ 51
pacjentéw z wrodzong lamliwoscig kosci /Ol/ oraz 51 oséb z nieprawidtowosciami w
gospodarce wapniowo-fosforanowej /NG Ca-P/. Dzieci uczestniczace w badaniu byly w wieku

8-18 lat. Autorka przedstawila dane socjodemograficzne badanych oséb.

Procedura badawcza i zastosowane narzedzia pomiaru to, mowiac prosto, metodyka
badania. Uzyskano grupy badawcze. Nastgpnie przeprowadzono badanie psychologiczne
wszystkich uczestniczacych w badaniu. W dalszej kolejnosci wszyscy uczestnicy — dzieci i
rodzice — wypetnili autorski kwestionariusz przygotowany na potrzeby badania: ,,ocena stanu
psycho-socjoekonomicznego™ oraz kwestionariusz do badania jakosci zycia KIDSCREEN-52.
Ponadto rodzice uzupeliali dodatkowe kwestionariusze stluzace pézniej do oceny
psychologicznych komponent Zzycia rodzinnego. Wszystkie wspomiane kwestionariusze
zostaly szczegbtowo opisane w tekscie tego podrozdziatu.

Warte podkreslenia jest starannos$¢ przeprowadzonych badan sktadajgcych sie zaréwno
z rozméw przeprowadzonych przez autorke badania z uczestnikami, jak i wnikliwych
kwestionariuszy. W tym miejscu trzeba tez docenié che¢ dzieci i rodzicoéw do uczestniczenia w
tym badaniu oraz czas przez nich po$wigcony na rozmowy z psychologiem i wypelnienia tych
ankiet.

Koficowym elementem byla analiza uzyskanych danych, rowniez statystyczna.

Kolejny podrozdziat to wyniki badan, ktore przedstawiono na stronach 153-179. A w
nastgpnej czg¢sci oméwiono wyniki tych badan, przeprowadzono podsumowanie i wyciggnieto
wnioski.

Na koniec prezentowanej dysertacji doktorskiej, autorka przedstawia wnioski, ktére
odpowiadaja na pytania zadane wczesniej, w podrozdziale ,,problematyka badawcza”. Nie ma
potrzeby cytowania tutaj kolejnych wnioskéw, bo byloby to powtarzaniem rozdzialu z pracy
doktorskiej. Jednak pragne zwrécié uwage na rzeczy istotne i moze nieraz odbiegajace od
popularnego myslenia czy obserwacji 0os6b niepetnosprawnych przez osoby zdrowe.

Ot6z praca doktorska udowodnila, ze w grupie dzieci z O wystepujg czesciej i w
wigkszym nasileniu dolegliwosci bélowe — w poréwnaniu do chorych z NG Ca-P.
Zadziwiajace w tym kontekscie jest, ze badania nie udowodnily wptywu bélu na jako$é zycia
uwarunkowang stanem zdrowia dzieci z Ol Préba wytlumaczenia to psychologiczna strategia

obronna, ale dalsze badania w tej kwestii moga by¢ interesujgce.



Rodzice dzieci z Ol oraz NG Ca-P nie réznig si¢ stylem przywigzania w relacjach
partnerskich. W obu grupach istnieje wysoki poziom w stylu bezpiecznym, przy niskim
nasileniu stylu lgkowo-ambiwalentnego. Badania wykazaty u badanych wystepujace wysokie
poczucie bezpieczefistwa we wzajemnych relacjach rodzicéw dzieci i wzajemne zaufanie. To
rezultaty odmienne od doniesiefi innych autoréw, wykazujacych wysoki poziom stresu
zwigzanego z wychowaniem dziecka chorego. To bardzo ciekawe obserwacje dotyczace ,
takze moich pacjentéw z Ol i ich rodzicow.

Inna hipoteza badawcza (nr 5) potwierdzita z kolei, zasadniczo logiczne obserwacje,
ze W poréwnaniu z grupg kontrolna, dzieci z OI gorzej funkcjonujg w zakresie zdrowia
fizycznego i aktywnosci.

Ciekawa jest takze obserwacja obejmujaca hipoteze 8: czynniki zwiqzane. z objawami
klinicznymi Ol, przede wszystkim ztamania i bol, nie stanowig wyznacznikéw jakosci zycia
ani w percepcji samych dzieci, ani rodzicow. Jest to to zgodne z innymi autorskimi
obserwacjami, ze dzieci z OI, przy calosciowej ocenie stosunku do swojego zycia i poziomu
funkcjonowania, mato koncentruja si¢ na objawach swojej choroby.

Ciekawe tez, ze wedlug rodzicow czynnikami znacznie wptywajgcymi na jakos¢ zycia
ich dziecka jest poziom adaptacji do szkoly — lepszy poziom adaptacji, to wyzsza jakos$é zycia
oraz liczba zlaman — wyzsza liczba obniza jako$¢ zycia. Ze swojej strony dodam, ze nawet ta
ostatnia informacja potwierdza, ze warto leczy¢ dzieci z Ol, zar6wno farmakologicznie, jak i
operacyjnie.

Ostatnim podrozdzialem, juz nieco poza istoty przeprowadzonych badan, jest
informacja odautorska krytycznie spogladajaca na ograniczenia przedstawionych badan.

Koncowg czgscia pracy jest bibliografia, streszczenie oraz zalgezniki - w tym wazne z
punktu widzenia metodyki pracy - kwestionariusze.

Mam spore zarzuty wobec sposobu prezentacji bibliografii — zaréwno w tekscie
dysertacji, jak i w spisiec publikacji. Od lat przyjeta jest bowiem zasada podawania
piSmiennictwa w tekscie pracy, w formie numeracji pojawiajacej si¢ wedhug kolejnosci
cytowania, na konicu odpowiedniego zdania. W tej samej kolejnosci liczbowej wymieniane sa
na konicu pracy kolejne publikacje. Mysle, ze utatwia to odszukiwanie cytowanych prac i jest
bardziej przejrzyste, a przede wszystkim powszechnie przyjete jako zasada cytowania.

Sposdb cytowania prezentowany przez autorke dysertacji doktorskiej nie jest mi obey, bo nawet
ostatnio miatem okazje¢ spotkac si¢ z podobng forma w ciekawej, uniwersyteckiej publikacji
polonistycznej, jednak moim zdaniem lepsze byloby zastosowanie ogdlnie przyjetych zasad
cytowania wedlug numeracji. Ponadto, majgc podany spis publikacji, nie wiemy jaka
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konkretnie ilo$¢ prac byla cytowana — chyba, ze policzymy sami. Policzylem cytowania, ktdre
mieszczg si¢ na stronach od 211 do 258. Jesli si¢ nie pomylitem w liczeniu, to jest ich 579 —
zarowno artykuléw, wystapien zjazdowych, jak i rozdzialéw z podrecznikéw. Dodatkowo
podanych jest 9 pozycji internetowych. Sadzg, ze rola autora jest decyzja dobrania jednych
cytowan 1 pominigcia innych, oczywiscie nie z intencja doboru tylko tych prac, ktére
potwierdzaja wilasne zalozenia. Jednak wybdr nalezy uczyni¢ — zarzutem z mojej strony jest
nadmierna ilo$¢ cytowan.

To uwagi krytyczne, ale samo cytowane pismiennictwo jest dobrane prawidlowo i z

pewnoscig potwierdza szerokq znajomo$¢ tematyki przez doktorantke.

Rolg recenzenta jest réwniez ocena jezyka pracy doktorskiej. Znajduje tutaj drobne
bledy, ktére wprawdzie nie rzutuja na oceng merytoryczng tej pracy, ale zwrécenie uwagi na
nie, jest jednym z aspektow dbania o j¢zyk polski — takze w pracach naukowych.

Podam tylko przyklady, nie wymieniajac wszystkich znalezionych przeze mnie bledow,
na szczescie gtéwnie literowych.

Biedy literowe: str. 32 - wers 4: opiekundéw; str. 33-wers 20: liferatury; str.61-wers 5 od dotu
strony: ,,styl wiezi ...unikajace]”; str. 62-wers 9: uwzglednili; str. 64 wers 1 : wiezi; str. 76-
wersy 10,19,25 (literatura, dziewczynka, niezaleznie). Strona 77-wers 23 (prezentowane); str.
81-wers 24; str. 84-wers 7; str. 94-wers 4 (zaskoczeniem); str. 95-wers 5 od dotu (narodzinami);
str. 96-wers 10 (opiekunéw); str. 99-wers 21 (wyzwan); str. 100-wers 8 od dotu (jednoczesnie);
str. 180 — wers 8 (korzeniami) i wers 3 od dotu (hipoteza); str. 182-wers 7 od dotu (kategoriach);
str. 260 — wers 5 (KIDSCREEN).

Blad w nazewnictwie — tym bardziej, ze to wazny szpital - str. 91-wers 6 od dotu: powinno by¢:

Shriners Hospital.

PODSUMOWANIE RECENZJI

Jesli chodzi o merytoryczng ocene rozprawy doktorskiej to nalezy podkreslié wkiad
wniesiony przez Jej autorke w przeprowadzone wnikliwie badania i szczegbtows analize
poszczegblnych elementéw. Praca przedstawia cenne obserwacje psychologiczne. Jest
napisana w sposoéb poprawny, odpowiadajacy wymaganiom stawianym tego typu tekstom
naukowym. Istotny aspekt nowosci wniesiony przez doktorantke polega na ocenie jakosci
zycia z uwzglednieniem perspektywy zaréwno dziecka, jak i jego rodzica. A takze na

poréwnaniu dwéch grup chorych pod wzgledem oceny tej jakoscei.



Strukture pracy nalezy uzna¢ za poprawna, zas uklad tresciowy za logiczny. Literatura
zrédtowa, zostala dobrana prawidlowo, a jej cytowanie nalezy uznaé za wlasciwe.

Krytyczne uwagi zamieszczone powyzej oraz wychwycone bledy, glownie literowe,
nie obnizaja wartosci samej pracy doktorskiej.

Ta praca wzbudzila takze moje zainteresowanie z punktu widzenia praktycznego, czy
tez inaczej méwigc Zyciowego. Obserwacje autorki, na podstawie badan obejmujacych
zaréwno dzieci, jak ich rodzicow, dzieci z wrodzong choroba, z ktdrg trzeba i$é przez zycie,
pokazuja, ze mimo obcigzenia taka chorobg, to zycie ma warto$c i jest oceniane pozytywnie.
To potwierdza moje, wieloletnie obserwacje, ze czlowiek z obecna choroba, w jakiej$ mierze
ograniczajgcg chociazby aktywnos¢ i mozliwosci funkcjonowania codziennego, moze byé i jest
zwykle w tym Zzyciu szczesliwym i jakosé swojego zycia potrafi cenié.

Recenzowana praca jest samodzielnym i oryginalnym przedstawieniem oraz
rozwigzaniem problemu naukowego. Doktorantka wykazata si¢ tez odpowiednig ogdlng wiedza

teoretyczng w prezentowanym przez Nig zakresie naukowym.

Podsumowujgc stwierdzam, Ze przedstawiona do recenzji praca mgr Pauliny Albifiskiej
pod tytutem ,,Ocena poczucia jakosci zycia zaleznej od stanu zdrowia dzieci i mlodziezy z
rozpoznang wrodzong tamliwoscig kosci” spetnia warunki odpowiadajgce rozprawie na stopien
doktorski. Zwracam si¢ do Rady Nauk Medycznych Uniwersytetu Medycznego w £odzi o
dopuszczenie autorki recenzowanej pracy, mgr Pauliny Albinskiej, do dalszych etapow

procedury przewodu na stopien doktora.
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