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Rozprawa doktorska Pani mgr Agnieszki Trawickiej pt. ,,Kliniczne
i psychospoleczne korelaty jakosci Zycia osob chorych na zespol Marfana™ miesci sig
w obszarze badawczym psychologii zdrowia, klinicznej i psychologii rodziny. Nadrzednym
celem przeprowadzonych przez Doktorantk¢ badan byta ocena jakosci zycia, glownie
uwarunkowanej stanem zdrowia oraz poszukiwanie zwigzkéow miedzy jakoScig zycia
i wieloma zmiennymi biopsychospotecznymi. Inspiracj¢ do podjecia badan stanowity
sprzeczne wyniki, dodatkowo bardzo niewielu prac innych autoréw, koncentrujgcych si¢ na
problematyce badawczej i grupie osob chorych, ktore zainteresowaty Autorke. Dlatego tez
badania wiasne o charakterze eksploracyjnym, prezentowane w rozprawie doktorskiej majg
nie tylko znaczenie poznawcze, lecz takze uzasadnienie teoretyczne, praktyczne i spoteczne.
Jak stlusznie zauwaza Doktorantka, niewatpliwie rozwdj cywilizacyjno - spoleczny
powoduje wzrost zachorowan na rozne choroby przewlekte, jednak historia medycyny
dowodzi, ze znane byly one ludzkoéci od wiekéw. W przypadku choréb rzadkich,
uwarunkowanych genetycznie, jak np. zespole Marfana niektére objawy prawdopodobnie
sprzyjaty rozwojowi wyjatkowego talentu, np. N. Paganiniego czy S. Rachmaninowa.

Dysertacja zostata podzielona na pigé gtéwnych czeséci. Jej struktura jest zgodna
z tradycyjnym standardem przewidzianym dla opracowan empirycznych z zakresu
psychologii i nauk o zdrowiu. Rozprawa doktorska sktada si¢ z: 1. czgsci teoretycznej,
(zawierajacej opis obrazu medycznego i psychopatologicznego zespotu Marfana oraz opis
jakosci zycia, rowniez uwarunkowanej stanem zdrowia) oraz 2. bardziej obszernej czescei
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empirycznej, zawierajacej opis metodologii badan whasnych, uzyskanych wynikéw oraz ich
omoéwienie i wnioski.

W pierwszym rozdziale pracy Doktorantka przedstawita bardzo interesujgcg historig
badan nad zespotem Marfana, jego epidemiologi¢ (wraz z zagadnieniem braku rozpoznania
i nadrozpoznawalno$ci), roznorodno$¢ obrazu klinicznego, zawarta w kryteriach Ghent,
ktére byty bardzo przydatne w empirycznej czgsci rozprawy. W tym rozdziale opisano
réwniez genetyczne - wyjatkowo zfozone - czynniki etiologiczne, a takze kliniczne cechy
zespotu Marfana: specyficzna budowe ciata i funkcjonowanie uktadu kostno-stawowego,
oddechowego, narzagdu wzroku, osrodkowego uktadu nerwowego oraz najsilniej zwigzane
z rokowaniem i zagrozeniem zycia zmiany w obrgbie ukladu sercowo-naczyniowego.
Wspomniana réznorodno$¢ obrazu i specyfika przebiegu choroby niejako wymusza
wielodyscyplinarng opiek¢ medyczng. Szczegolnie istotne znaczenie majg tutaj zalecenia
Europejskiego Towarzystwa Kardiologicznego, przy czym, jak zauwaza Doktorantka,
w Polsce pomimo opracowania w 2011 r. zatozefi Narodowego Planu dla Choréb Rzadkich
z inicjatywy Krajowego Forum na rzecz terapii choréb rzadkich, jak dotad Plan nie zostat
finalnie opracowany i nie zostal przekazany do realizacji. Pierwszy rozdzial koficzy
oméwienie nielicznych badah nad wystgpowaniem objawéw psychopatologicznych
(gléwnie psychotycznych i depresyjnych) oraz deficytow neuropsychologicznych u os6b
z zespotem Marfana. W przypadku dzieci i miodziezy diagnostyka dysfunkcji poznawczych
z pewno$cia moze mie¢ duze znaczenie dla ich szeroko pojetego funkcjonowania
psychospotecznego, w tym w spotecznosci szkolnej.

W drugim rozdziale pracy Doktorantka przedstawita pojecie jakosci zycia, w tym
jakosci uwarunkowanej stanem zdrowia. Autorka w dynamiczny i interesujacy sposob
oméwila historig - poczawszy od filozofli starozytnej, na polskich wspoétczesnych badaczach
konczac - ujmowania bardzo zlozonego i wielowymiarowego pojecia jakosci Zycia
w naukach spotecznych i medycznych, akcentujgc fiasko utozsamiania zdrowia z norma
statystyczng. W tym kontekscie duze znaczenie w analizie wynikéw badan wiasnych miato
przyjecie przez Doktorantke jednego z podstawowych zatozen medycyny i psychologii
klinicznej oraz filozofii medycyny, ze przedmiotem badan i oddziatywan powinno by¢
subiektywne odczucie choroby i subiektywne odczucie zdrowia. Dlatego dalsza czgsc
omawianego rozdzialu stanowi udana, precyzyjna proba usystematyzowania definicji oraz
zakresu pojeciowego jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia (HRQOL), réwniez
u 0s6b z zespotem Marfana. W ostatnim jego fragmencie opisano psychospofeczne korelaty
jakoéci Zycia w tej grupie osob, tzn. do$wiadczanie objawéw depresji 1 lgku, bolu,
zmeczenia, niezadowolenie ze swego ciata, poczucie bycia stygmatyzowanym w szkole
i pracy, status ubezpieczenia i zatrudnienia oraz wiele innych.

Podsumowujac cze$¢ teoretyczng dysertacji nalezy stwierdzi¢, ze zostala ona
napisana w sposob doé¢ skrotowy, ale kompetentny i rzetelny, z odniesieniem do rodzimej
i $wiatowej literatury przedmiotu. Zaréwno teorie, jak wyniki badan innych autoréw, bardzo
czesto przedstawione w przejrzystej formie w tabelach w dwoch pierwszych rozdziatach
pracy, stanowily tto teoretyczne dla interpretacji wynikéw badan wiasnych, prezentowanych
w kolejnych rozdziatach czgéci empirycznej. Ponadto duza zaleta w badawczej postawie
Autorki jest szacunek wobec teoretykow i prekursoréw wiasnych badan, czgsto polskich
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badaczy, ktorzy dokonali przetomowych odkry¢, lecz o ktorych czgsto nie chee pamigtac
mtode pokolenie naukowcow.

Przejde do oceny czeéci empirycznej rozprawy. Na szczegblng uwage zastuguje
bardzo staranny dobér oséb do dwoch badanych grup — kryterialnej (klinicznej) oraz
poréwnawczej (kontrolnej). Badanymi osobami byli pacjenci przyjmowani w Klinice
Kardiologii Dzieciecej i Wad Wrodzonych Serca Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego
w Gdansku. Podstawowymi kryteriami wigczenia do grupy badanej byl wiek powyzej
18 lat, diagnoza zespotu Marfana lub zespotu marfanoidalnego, za$ ocena medyczna zostata
przeprowadzona przez lekarza. Kryterium wykluczenia stanowily: wspotwystepowanie
innych choréb somatycznych i zaburzen §wiadomosci, zaburzenia funkcji poznawczych,
ktore uniemozliwityby rozumienie i wypekienie kwestionariuszy. Za pomocg doboru
wiazanego zrekrutowano grupg oséb zdrowych, stanowigcych grupe kontrolng. Badanie
zostalo przeprowadzone w dwoch lub wigcej etapach, gdyz Autorce zalezalo
na zminimalizowaniu obcigzenia poznawczego oraz emocjonalnego pacjentéw, co znowu
$wiadczy o jej dojrzatosci badawczej. Ponadto wiedza na temat epidemiologii, obrazu
klinicznego i przebiegu omawianej choroby kaze si¢ domysla¢, ze dotarcie do pacjentow,
ktorzy spetniali wszystkie kryteria wigczajace i wylaczajace, byto bardzo trudne. Zatem
nalezy doceni¢ duzy trud Doktorantki w prawidtowym doborze oséb badanych do grup
w taki sposob, by mozna bylo dokonaé¢ pézniejszych analiz i poréwnan migdzygrupowych.
Konsekwentnie, réwniez medyczna oraz socjodemograficzna charakterystyka grup jest
bardzo precyzyjna, choé w moim odczuciu powinna by¢ przeniesiona z poczatku rozdziatu
4. (Analiza i interpretacja wynikoéw badan wlasnych; str. 62-66) do podrozdziatu 3.3. (Osoby
badane; str. 60).

Autorka dysertacji we wtasciwy sposob sformutowata trzy glowne cele badawcze,
uszczegoétowione w siedmiu pytaniach badawczych. Pierwsze, podstawowe dotyczyto
wszystkich badanych zmiennych psychologicznych i dotyczyto réznic pomigdzy grupa osob
chorych na zesp6t Marfana a grupa os6b zdrowych w zakresie: oceny jakosci zycia
i satysfakcji z zycia, odczuwanego stresu, nasilenia Igku jako stanu i jako cechy, strategii
radzenia sobie ze stresem, preznoéci jako cechy osobowosciowej, poczucia koherencji,
wsparcia spofecznego oraz funkcjonowania systemu rodzinnego. W celu osiggnigcia
zalozonych celow badawczych Doktorantka postuzyla si¢ metodg ilosciowa, technikg
sondazu diagnostycznego i kwestionariuszowa, stosujac liczne, nastgpujgce narzgdzia
badawcze: ankiete wlasna, kwestionariusz oceny jakosci zycia SF-36, Skale Satysfakcji
z Zycia SWLS, Skale Odczuwanego Stresu PSS-10, Skale Oceny Rodziny SOR, Berlinskie
Skale Wsparcia Spotecznego BSSS, Kwestionariusz Orientacji Zyciowej SOC-29,
Kwestionariusz Orientacji Zyciowej oraz Inwentarz Stanu i Cechy Leku STAL

Wyniki badan wiasnych zostaly zaprezentowane w najbardziej obszernym rozdziale
pracy. Wszystkie wyniki odnosily si¢ do kolejnego pytania badawczego, co ulatwiato
recepcje tresci. Autorka rozprawy precyzyjnie wyjasniata, dlaczego jest stosowana kazda
z analiz statystycznych, poczawszy od réznic migdzygrupowych, analiz korelacyjnych,
po zlozone analizy regresji wielorakiej oraz analizy mediacyjne (makro PROCESS
autorstwa Hayesa). Autorka zaprezentowala zatem duza bieglos¢ w doborze metody
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statystycznej do analizowanej problematyki, wskazujgca na petng znajomo$¢ mozliwosci
stosowanych narzedzi analizy statystycznej.

Uzyskane wyniki badan witasnych sa bardzo interesujgce, czasami zaskakujgce.
Przede wszystkim w obrgbie badanych zmiennych wystapito mniej roznic
migdzygrupowych niz mozna bytoby przypuszczac na podstawie dostepnej wiedzy na temat
fizycznego 1 emocjonalno-spotecznego funkcjonowania o0séb z ciezkimi chorobami
przewlektymi. Wigkszo$¢ zmiennych miescita si¢ w granicach prob normalizacyjnych. Tutaj
jednym z najwazniejszych przyktadow moze by¢ preznos¢ psychiczna (traktowana rowniez
jako mechanizm samoregulacji), poczucie koherencji, nasilenie objawdéw leku
1 doswiadczanego stresu, wsparcie spoteczne i satysfakcja z zycia. Z kolei oceniana jako$¢
zycia zréznicowala badane grupy jedynie pod wzglgdem funkcjonowania fizycznego,
bedacego jej sktadowa. Dlatego jest dos¢ logiczne, ze deklarowane przez osoby z zespotem
Marfana problemy kardiologiczne, ortopedyczne (wraz z odczuwanym bdlem)
1 zmniejszona tolerancja wysilku byly silnie zwigzane z wieloma obszarami jakosci zycia
(zdrowiem fizycznym 1 psychicznym, witalno$cig, ograniczeniami w pehlieniu 1dl,
funkcjonowaniem spotecznym itd.). Natomiast zaskakujacy i interesujgco zinterpretowany
zwigzek wystapil migdzy wyzsza jakoscig zycia w obszarze witalno$ci i zdrowia
psychicznego a posiadaniem dysmorficznych cech twarzy. Warte zbadania jest zalozenie, ze
widoczne objawy choroby pozwalaja na zdystansowanie si¢ wobec objawow, ktore stanowig
wigksze zrodto lgku.

Podobnie, jedne z najbardziej interesujacych uzyskanych wynikow dotycza oceny
funkcjonowania systemu rodzinnego. Zawarte w rozprawie wyniki badan sa pod wzgledem
pionierskie w kraju i na $wiecie. Mozliwe jednak, ze charakterystyke systemu rodzinnego
jako niezréwnowazonego, wystepujacego w rodzinach osob z zespotem Marfana, mozna
bytoby w pewien sposob wzbogaci¢. Otéz mam na mysli wyodregbnienie osob z zespotem
Marfana, ktérych funkcjonowanie rodzin jest zblizone (przyjmijmy umownie — bardziej
prawidtowe) do funkcjonowania rodzin oséb z grupy kontrolnej i w konsekwencji
przeprowadzenie pordwnania wewnatrzgrupowego (por. ryc. 12, str. 81). Jesli byloby
to mozliwe w bardziej licznej grupie badanych, wéwczas mozna bytoby poréwnac¢ w taki
sposob wyodrebnione podgrupy pod wzgledem wszystkich innych badanych zmiennych,
analizowac¢ (specyficzne badz wspodlne) korelaty czy predyktory jakosci zycia. Nie jest to
oczywiscie uwaga krytyczna, tylko pewien dylemat i ciekawo$¢ poznawcza, gdyz w grupie
rodzin 0sob z zespotem Marfana mogg znalez¢ si¢ te podobne do rodzin bez doswiadczenia
choroby zagrazajgcej zyciu, jak rowniez te, w ktorych owo ,,niezréwnowazenie” systemu
spelnia tak wazne funkcje regulacyjne, ze wrecz dzigki niemu system istnieje, nie rozpada
si¢ itd. Wydaje si¢ to dlatego wazne, gdyz ok. 60% badanych w grupie klinicznej
pozostawato w statym bliskim zwigzku, 15 0s6b odziedziczyto zesp6t Marfana, 13 os6b wie
o tym, ze zespot Marfana byl przyczyng $mierci kogo$ z rodziny, 19 os6b ma poszerzong
aorte lub wynik poszerzenia plasuje si¢ w gornej granicy normy, za$ 13 oséb zostato juz
zoperowanych lub w niedalekiej przysztosci beda zakwalifikowani do zabiegu
kardiochirurgicznego (tab. IX, str. 64). W zaleznoSci od sity migdzypokoleniowego
przekazu zycia psychicznego (rowniez lgku), cigzkosci choroby, jej przebiegu 1 mozliwego
zagrozenia zycia potrzeby 0sob chorych, ustalenie przez nie optymalnej bliskosci / dystansu
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mogg by¢ przeciez wysoce zindywidualizowane. Kontynuujac, dlatego ze wzgledu na rozne
,»nieoczywistosci” funkcjonowania oséb z zespotem Marfana oraz ich rodzin nalezy docenié
to, ze Doktorantka odbiega od sztywnych schematéw i uznaje takze adaptacyjng - choéby
nawet chwilowg - rol¢ unikowych strategii radzenia sobie ze stresem.

Ogolnie rzecz ujmujgc, dyskusja wynikow badan wiasnych jest kompetentna,
logiczna, ma charakter dynamicznej polemiki. Kazdy z uzyskanych wynikoéw zostat
omoéwiony, czasami poréwnany z jedynymi dostgpnymi danymi z badafh, np. o0séb
z roznorodnymi chorobami uktadu krazenia czy cukrzyca.

Przechodzac do formalnej oceny rozprawy, oceniam jg troche nizej niz strong
merytoryczng. Jest w niej dos¢ duzo bledéw interpunkcyjnych, deklinacyjnych czy
»technicznych”, statystycznych sformutowan (np. poziom nasilenia, nasilenie poziomu,
srednie nasilenie mechanizméw radzenia sobie, wynik w skali — w tym przypadku powinno
si¢ uzywac¢ nazw badanych zmiennych), ktérych Doktorantka stara si¢ do$é skutecznie
unika¢ w dyskusji wynikéw badan wiasnych oraz wnioskach.

Autorski projekt badawczy bazuje - co oczywiste - na dotychczasowych
osiggnigciach innych autoréw, zostat przygotowany z duzym namyslem w oparciu
o wnikliwg i krytyczng analiz¢ wynikow badan, opisywanych ze znawstwem, jednoczesnie
jakze nielicznych przeprowadzonych wsrdd oséb chorych na zespot Marfana. Bardzo dobra
orientacja w rzeczywistosci badawczej oraz teoretyczne ugruntowanie, zaplanowanie
procedury badawczej, wybor trafnych narzedzi badawczych oraz wnikliwych analiz
statystycznych sktadaja si¢ na spdjny projekt badan wtasnych, w przeprowadzeniu ktérych
niewatpliwie bardzo pomocni byli lekarze specjaliSci. Autorka roéwniez przedstawita w kilku
miejscach dysertacji, zarowno w jej czgsci teoretycznej, jak w oparciu o wyniki badan
wiasnych, spdjny, wrecz domagajacy si¢ scalenia w jednym miejscu model oddziatywan
terapeutycznych wobec 0sob chorych na zespét Marfana, jak ich rodzin. Badania i praca
terapeutyczna nad mechanizmami adaptacji do choroby, wzmocnieniem poczucia
bezpieczenstwa, prgznosci, optymizmu, dos§wiadczaniem wzrostu potraumatycznego mogg
z powodzeniem wyznacza¢ kierunek dalszej aktywnosci zawodowej i poszukiwan
naukowych, czego Doktorantka ma $§wiadomos¢.

Podjgcie badan wlasnych przez Doktorantk¢ ma duze znaczenie poznawcze, gdyz
w bardzo umiejg¢tny sposob scalita interesujgce jg dziedziny nauki i zrealizowata ambitne
zamierzenie badawcze, taczac wiele powigzanych ze sobg zmiennych, ktére w dotychczas
przeprowadzonych badaniach byly analizowane w rozlagczny sposob. Ze wzgledu
na wysokie walory pracy, jej znaczenie teoriotworcze i znaczgcy wklad w rozwoj praktyki
psychologicznej wnosz¢ do Wysokiej Rady Wydzialu Nauk o Zdrowiu Gdanskiego
Uniwersytetu Medycznego o wyréznienie rozprawy.

Podsumowujgc,  stwierdzam, 2ze  przedstawiona  rozprawa  doktorska
Pani mgr Agnieszki Trawickiej pt. ,,Kliniczne i psychospoteczne korelaty jakosci zycia osob
chorych na zespol Marfana” odpowiada warunkom okreSlonym w art. 13 Ustawy
z dnia 14 marca 2003 r. o stopniach naukowych i tytule naukowym, uzasadnia nadanie Jej
stopnia doktora nauk o zdrowiu i dalszy udziat w przewodzie doktorskim.

M. Raduuilontn,
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