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Ocena wyboru tematu

Tematem bedgcym przedmiotem szczegolowych rozwazan rozprawy doktorskiej mgr
Agnieszki Trawickiej jest zagadnienie jakosci zycia 0s6b z zespotem Marfana i jej klinicznych
i psychospotecznych korelatow.

Zespot Marfana jest chorobg tkanki igcznej, uwarunkowang genetycznie, 0 zroznicowanym
stopniu zaawansowania zmian klinicznych. Na funkcjonowanie W chorobie wplyw majg
dysfunkcje narzadow 1 ukladéw, gtownie narzadu wzroku, ruchu oraz ukladu naczyniowo-
sercowego (najczestsza przyczyng zgonow jest rozwarstwienie pnia aorty), jak rowniez
posiadane dyspozycje osobowosciowe chorego, jego podejscie do choroby, a takze jako$¢
funkcjonowania spotecznego i zakres otrzymanego wsparcia. W sytuacji tak rzadkiej choroby
genetycznej, szczegllne miejsce zajmuje jakos¢ i dostepnos¢ multidyscyplinarnej opieki
zdrowotnej.  Systematyczna i wysokospecjalistyczna opieka obejmuje podejscie
kardiologiczne, ortopedyczne, okulistyczne, a takze rehabilitacyjne, pulmonologiczne 1
endokrynologiczne. Uzasadnione jest tez objgcie pacjentow pomocg psychologiczng i

wsparciem.



Biorgc pod uwagg aspekt jakosci zycia osob z tak rzadkimi chorobami genetycznymi, badania
dowodza, ze jako§¢ zycia uwarunkowana stanem zdrowia w zespole Marfana jest obnizona.
Przeglad pismiennictwa wskazuje, ze jest to temat wymagajacy szerszej eksploracji, ze wzgledu
na niewielkg ilo§¢ doniesief oraz niespdjne wyniki. Dlatego znaczace wydaja si¢ by¢ podjgte
przez Doktorantke badania, oceniajgce jako$¢ zycia uwarunkowang stanem zdrowia 0s6b z
zespolem Marfana. Uzyskane wyniki powinny przyczyni¢ si¢ do wzrostu wiedzy
psychologicznej, lepszego zrozumienia stanu psychofizycznego i spotecznego pacjenta, €0

poméc moze w efektywniejszej pracy terapeutyczne;.

Ocena formalno-redakcyjna

Recenzowana rozprawa ma typowy uklad dla dysertacji doktorskiej, zawarta jest na 145
stronach komputeropisu (bez aneksu). Struktura pracy jest przejrzysta i logiczna. Zachowana
jest wlasciwa proporcja poszczegolnych czgéci, teoretycznej 1 empirycznej. Pierwsza stanowi
wprowadzenie w problematykg. Kolejna czes¢ to konceptualizacja badan wiasnych. Trzecig
cze$é stanowi material empiryczny, obejmujgcy wyniki badan, dyskusje i wnioski. Praca
zawiera rowniez wykaz wykorzystanego pi$miennictwa oraz 36 tabel i 17 rycin. Pi$miennictwo
zawiera 247 pozycji, z czego 96 stanowi aktualne anglojezyczne i polskie, pochodzgce z
ostatnich 10 lat. Pismiennictwo dobrane jest do treéci pracy w sposob prawidtowy. Rozprawe
dopetniajg streszczenie W jezyku polskim 1 angielskim oraz Aneks, zawierajgcy wydruk
oblicze z makra PROCESS o roli mediatorow.

Edytorsko praca jest staranna, czytelna, ilustrowana kolorowymi fotografiami, przejrzystymi
rycinami i czytelnymi tabelami. Poszczegodlne czgéci sg koherentne i zgodne z ich tytutami.

Tres¢ pracy jest zgodna z tytutem dysertacji.

Ocena merytoryczna

W czesci teoretycznej, w pierwszym rozdziale zaprezentowano medyczne i psychopatologiczne
aspekty obrazu zespotu Marfana, wraz z kompleksowym postgpowaniem terapeutycznym i
rokowaniem. Drugi rozdziat porusza problematyke jakosci zycia z uwzglednieniem jakosci
zycia uwarunkowanej stanem zdrowia w zespole Marfana i jej psychospofecznymi korelatami,
takimi jak stres, depresja i lgk; zycie rodzinne, seksualnoé¢ i planowanie rodzicielstwa oraz
zycie spoteczne, edukacja i praca. Cenna wartoscig podrozdziatu, podsumowujgcego przeglad
dostepnych badan nad jakoscig zycia z wykorzystaniem wystandaryzowanych, dostepnych

kwestionariuszy, jest przedstawienie treéci w zwigztych tabelach.
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Podsumowujac te czg$¢ pracy, uwazam ze napisana jest ze znawstwem zagadnien podjgte]

problematyki.

Konceptualizacja badan i opis procedury badawcze] stanowig kolejne rozdziaty.

Cele rozprawy doktorskiej zostaly sformutowane logicznie, spojnie i konkretnie, co potwierdza

dojrzatos¢ naukowa Doktorantki. Za cel gtowny przeprowadzonych badafn empirycznych

przyjeto dostarczenie charakterystyki oraz specyfiki funkcjonowania 0sob z Zespotem Marfana

w poréwnaniu z osobami zdrowymi, odnalezienie klinicznych, osobowosciowych 1

spotecznych korelatow jakosci zycia. Celem badah bylo rowniez poszukiwanie zasobow

osobistych pacjentow i ich rodzin, mozliwoscia wykorzystania w pozniej szych konsultacjach

psychologicznych. Zdaniem Doktorantki, w wymiarze praktycznym wyniki badan przyczyni¢

sie moga do lepszego srozumienia stanu psychofizycznego i spolecznego pacjenta,

umozliwiajac sformutowanie praktycznych wnioskow do pracy terapeutyczne;j.

W celu ukierunkowania procesu badawczego sformutowano trzy problemy badawcze:

I.  Okreélenie specyfiki funkcjonowania 0s6b chorujagcych na Zespdt Marfana w

poréwnaniu do grupy o0sob zdrowych.
Pytania badawcze W ramach I problemu badawczego, dotyczyly: oceny jakosci zycia,
satysfakcji z zycia, poziomu odczuwanego stresu, nasilenia lgku jako stanu, nasilenia
leku jako cechy, strategii radzenia sobie ze stresem, preznosci jako cechy
osobowosciowej, poczucia koherencji, wsparcia spotecznego i oceny funkcjonowania
rodzinnego.

II.  Okreslenie klinicznych 1 psychospotecznych korelatow zwiazanych z oceng jakosci
zycia uwarunkowang stanem zdrowia (w kontekécie og6lnym oraz w kontekscie
szczegdtowych obszarow, takich jak: czynniki kliniczne, poziom odczuwanego stresu,
poziom nasilenia lgku, strategie radzenia sobie ze stresem, prezno$¢ i koherencja,
wsparcie spofeczne 1 funkcjonowanie rodzin).

[Il.  Znaczenia roli zmiennych niezaleznych i zmiennych posredniczacych (mediatorow) w

ksztaltowaniu jakosci zycia pacjentow z zespolem Marfana.

W celu pozyskania materiatu badawczego, w dysertacji zastosowano metode ilo$ciowa,
technike sondazu diagnostycznego i kwestionariuszowa. Postuzono si¢ nastepujgcymi
narzedziami badawczymi: ankieta wlasna, kwestionariusz oceny jakosci zycia SF — 36, Skala
Satysfakcji z Zycia SWLS, Skala Odczuwanego Stresu PSS — 10, Skale Oceny Rodziny SOR,
Berlifiskie Skale Wsparcia Spotecznego BSSS, Kwestionariusz Orientacji Zyciowej SOC —29
i Kwestionariusz Orientacji Zyciowej STAL Narzgdzia zostaly opisane, nie budzac watpliwosci
co do zasadnosci ich wykorzystania. Celowany ich dobor, dostosowany do tematyki, $wiadczy

o wnikliwej znajomosci problemu badawezego.



Doktorantka szczegétowo omoéwita materiat, organizacje i przebieg badan.

Badaniami objeto Igcznie 66 0s6b, w tym 33 pacjentow z Zespotem Marfana, przyjmowanych
do Kliniki Kardiologii Dzieciecej i Wad Wrodzonych Serca Uniwersyteckiego Centrum
Klinicznego w Gdansku, ktérzy wyrazili zgode na udziat w badaniu. Podstawowymi kryteriami
wigczenia do grupy badawczej byt wiek powyzej 18 lat, diagnoza zespotu Marfana lub zespotu
marfanoidalnego oraz ocena medyczna dokonana przez lekarza. Grupe 0s6b zdrowych (n=33)
dobrano parami pod wzgledem ptci i wieku.

Projekt badaf uzyskat pozytywna opini¢ Komisji Etyki. Osoby z Zespotem Marfana zostaty
zbadane przez lekarzy roznych specjalnosei (w zaleznosci od specyfiki objawow). W ramach
udziatu w badaniu istniata mozliwoé¢ odbycia konsultacji psychologicznej.

Doktorantka do analizy danych zastosowata poprawne metody statystyczne, przy zastosowaniu
komputerowego pakietu statystycznego Statistica for Windows PL v. 13, umozliwiajgcego
opracowanie i interpretacje danych.

Dane jako$ciowe przedstawiano w postaci tabel licznosci. Opisu statystycznego zmiennych
iloSciowych dokonano z pomoca miar tendenciji centralnej. Wnioskowanie statystyczne
przeprowadzono za pomocg testow parametrycznych. Dla pordwnania wartosci $rednich
pomigdzy wyodrgbnionymi grupami stosowano test t-Studenta. Proste analizy korelacyjne
pomigdzy parami zmiennych dokonywano za pomoca test r-Pearsona. W analizie statystycznej
postuzono si¢ réwniez regresje wielorakg, a dla ustalenia zaleznoéci zmiennej zaleznej od
predyktora (zmiennej niezaleznej) wykorzystano makro PROCESS autorstwa Hayesa. Do
oznaczania kryteriow odrzucenia hipotezy zerowej przyjeto poziom istotnosci co najmniej p <
0,05.

W dalszej czgsci dysertacji, czg§¢ empiryczna przedstawia w kolejnych rozdziatach analizg i
interpretacje uzyskanych wynikéw. Praca konczy si¢ dyskusja otrzymanych wynikow i
sformutowaniem wnioskow z implikacjami praktycznymi.

Zastosowanie odpowiednich narze¢dzi, przyniost bogaty, interesujgcy poznawczo i wazny ze
wzgledow praktycznych materiat badawczy. Opis wynikéw badan jest syntetyczny, utatwia
Sledzenie przeprowadzonej analizy. Doktorantka pogrupowata wyniki badan w 4
podrozdziatach, starajgc si¢ odnies¢ do zaplanowanych celéw szczegbtowych. Przedstawita
dane demograficzne i medyczne osob z zespolem Marfana, nastepnie wyniki, dotyczace
funkcjonowania psychospotecznego chorych w poréwnaniu do 0séb zdrowych, a na koscu
korelaty jakosci zycia 0s6b z zespotem Marfana.

W dyskusji zawartej na 22 stronach Doktorantka krytycznie oméwita wyniki badan wiasnych
w odniesieniu do danych z pi$émiennictwa. Dyskusja napisana jest w sposob interesujacy, ma

zachowane wladciwe tempo i porusza najbardziej istotne problemy oraz precyzyjnie odpowiada




na postawione w pracy pytania badawcze. Dos¢ nietypowe jest umieszczenie w dyskusji tabel

przedstawiajacych badane zwigzki pomigdzy obszarami jakosci zycia a obiektywnymi i

subiektywnymi ocenami stanu klinicznego o0sob chorych, co w efekcie klaryfikuje

prezentowane wyniki i znacznie utatwia syntezg badan.

Doktorantka po przeprowadzeniu szczegétowej analizy materiatu, wyciggneta wnioski

koncowe, wskazujgce ze.

1.

Jako§¢ zycia 0sob z zespotem Marfana jest nizsza w poréwnaniu z jakoécig zycia 0s6b
zdrowych, przy braku réznic w takich obszarach jak: nasilenie stresu, poziomu lgku,
stylow radzenia sobie ze stresem, preznosci oraz koherencji.

Osoby z zespotem Marfana w poréwnaniu do 0s6b zdrowych inaczej postrzegaja relacje
rodzinne. Oceniaja je jako mniej spojne i mniej elastyczne, ich profil rodzinny okresla
sie jako Niezréwnowazony, co $wiadczy o mniejszej bliskosci emocjonalnej oraz o
potrzebie wsparcia rodziny.

Analiza czynnikéw klinicznych wykazata zwiazek oceny jakosci zycia z takimi
zmiennymi jak: posiadanie trzech lub wigcej dysmorficznych cech twarzy, ograniczenie
ruchomosci stawow oraz obecno$¢ przepukliny.

Nizsza jako$¢ zycia chorych z zespotem Marfana pozostaje w zwigzku korelacyjnym z
wyzszym nasileniem stresu i lgku oraz preferencja emocjonalnej strategii radzenia sobie
ze stresem. Natomiast wyzszej jakosci zycia towarzyszy Wyzsze poczucie koherencji.
Wiele aspektow oceny jako$¢ zycia jest powigzana ze wsparciem instrumentalnym,
wyzsza Zréwnowazonq spojnosciq W systemie rodzinnym oraz Wwyzszym
Zadowoleniem z zycia rodzinnego.

Analizy uwzgledniajace rol¢ mediatorow w ksztattowaniu jako$ci zycia pozwolity na
stwierdzenie, ze dobrym predyktorem oceny jakosci zycia pacjentdw z zespotem
Marfana jest zasob osobowosciowy w postaci preznosci. Ta cecha osobowosci pozwala
na przewidywanie jakosci zycia, ale nie bezposrednio, lecz poprzez mediator w postaci

nasilenia stresu.

Doktorantka sformutowata rowniez zalecenia aplikacyjne, dowodzac ze:

1.

W indywidualnych oddziatywaniach terapeutycznych z osobami z zespotem Marfana
zaleca si¢ prace nad obnizeniem nasilenia leku, poziomu stresu, elastycznym
stosowaniem strategii radzenia sobie oraz wzmocnieniu preznosci oraz poczucia
koherencji.

Postuluje si¢ ukierunkowanie pracy terapeutycznej na caty system rodziny osoby chorej
na zesp6l Marfana oraz podkreSlenie znaczenia grup samopomocowych i ich roli w

udzielaniu wsparcia informacyjnego, emocjonalnego i instrumentalnego.



Uwagi i sugestie

Rozprawa doktorska pod wzgledem redakcyjnym nie budzi zastrzezen, niemniej jednak warto
zwrci¢ uwage na kilka watkow, ktore w zadnym stopniu nie wplywaja na wartoéé
merytoryczng dysertacji.

Zdaniem recenzenta, dla lepszego wgladu w zastosowana metodologie badan, czytelniejsze
byloby umieszczenie w Aneksie zastosowanych w pracy narzedzi badawczych. Rowniez w
rozdziale 4, w prezentowanych wynikach badan, zamieszczonych w tabelach, zaleca si¢
ponowne umieszczenie pod tabelami wyjasnien zastosowanych skrotéw  domen
kwestionariusza SF-36, przynajmniej przy pierwszym ich zaprezentowaniu - tab. XIII, czy
skrotow styléw radzenia sobie ze stresem kwestionariusza CISS - tab. XIX, ryc.10.

Ponadto wykaz skrétéw uzywanych w tekécie (str. 154) korzystniej byloby umieéci¢ na
poczatku pracy, po spisie tresci.

Podsumowanie

Przedstawiona rozprawa doktorska Pani mgr Agnieszki Trawickiej stanowi istotny wkiad w
naszq wiedzg na temat jakoSci zycia osob z zespolem Marfana, stanowigc oryginalne i
warto§ciowe opracowanie w/w problematyki. Podjete badania majg szerokie implikacje
kliniczne, dowodzac jednoczeénie, ze doktorantka byta bardzo dobrze przygotowana do
podjecia si¢ badan naukowych, ktére przeprowadzita w sposéb rzetelny, dokonujgc ich
krytycznej analizy. Na uwage i podkreSlenie zastuguje wiele elementéw — poczawszy od
literatury przedmiotu, poprzez zastosowanie dobrego warsztatu badawczego, do umiejetnosci
dyskutowania oraz trafnego wnioskowania. Szczegdlne uznanie budzi fakt zastosowania wielu
metod badawczych, szeroko obejmujacych obszary kliniczne, psychologiczne i spoteczne, jak
rowniez szczegbtowych, wielowariantowych analiz statystycznych i ich dojrzatej interpretacii.
Podsumowujac, praca Pani mgr Agnieszki Trawickiej pt. ,Kliniczne i psychospoteczne
korelaty jakodci zycia 0s6b chorych na zespét Marfana” spetnia wszelkie wymogi stawiane
rozprawom doktorskim, w zwigzku z tym wnoszg do Wysokiej Rady Wydziatu Nauk o Zdrowiu
z Oddziatem Pielggniarstwa i Instytutem Medycyny Morskiej i Tropikalnej Gdanskiego
Uniwersytetu Medycznego o dopuszczenie Pani mgr Agnieszki Trawickiej do dalszych etapow

przewodu doktorskiego.
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