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Przedmiot rozprawy

Badania jakosci zycia, cho¢ stosunkowo niedawno wkroczyty w obszar nauk medycznych czy
nauk o zdrowiu, jako badania wyodr¢bnione, sg coraz powszechniejsze, a ich znaczenie w
wymienionych naukach wciaz roénie, szczegdlnie jako miarodajny wskaznik skutecznosci czy
tez uzytecznosci zastosowanych metod leczenia. Badanie poszczegdlnych parametrow,
jakosci zycia chorego, pozwala rowniez na poprawe komunikacji z pacjentem, poprzez
poznanie jego punktu widzenia, co do sytuacji zdrowotnej a takze jego potrzeb w tym
zakresie.

Jakos¢ zycia definiowana jest na wiele sposobow, t0, co Wspolne dla kazdej z definicji to
wskazniki ogélne: obiektywne, czyli stan zdrowia cztowieka i jego status spoteczno-
ekonomiczny oraz subiektywne, mierzace satysfakcje z zycia i sposob postrzegania siebie. To
holistyczne w charakterze pojecie, obejmuje cztowieka w aspekcie somatycznym,
psychicznym, spotecznym oraz duchowym. Jednoczes$nie, z uwagi na szeroki zakres pojecia,
badania dotyczace, jakoS$ci zycia zwigzanej ze stanem zdrowia, czesciej podaja czynniki
jakosci zycia niz jednoznaczng definicj¢. Wskazywane czynniki, to te z obszaru fizycznego i
psychicznego, w obu przypadkach bada si¢ bol i dyskomfort, energie i poziom zmeczenia,

aktywno$¢ seksualng, sen i odpoczynek oraz funkcje sensoryczne. Nastepny czynnik dotyczy



stopnia niezaleznos$ci pacjenta, a w tym niezaleznos$ci ruchowej, codziennej aktywnosci,
stopnia uzaleznienia od srodkéw medycznych lub innych, a takze zdolno$ci porozumiewania
si¢ czy zdolnos¢ do pracy. Kolejny czynnik, to relacje spoteczne, osobiste wigzi, wsparcie
spoteczne, zachowania Wspierajgce badanych oraz jego bliskich.

Diagnoza $rodowiskowa, to rOwniez czynnik jako$ci zycia pacjenta. Uwzgl¢dniane jest w tym
srodowisko domowe, poczucie wolnosci i bezpieczenstwa fizycznego, satysfakcja z pracy,
dobrostan ekonomiczny, dostgpnos¢ do opieki zdrowotnej i socjalnej oraz mozliwos¢
wypoczynku. Ostatnim badanym czynnikiem jest wymiar duchowy, manifestujacy si¢ w
przekonaniach osobistych, swiatopogladzie, wierzeniach i praktykach religijnych w
odniesieniu do choroby i poczucia zdrowia.

Liczne badania jakosci zycia chorego, wykazaly, ze najczgsciej, to nie obiektywne warunki
zycia (medyczne Kryteria stanu zdrowia i sytuacji ekonomicznej) sa jedynym badz tez
najwazniejszym wskaznikiem zaspokojenia potrzeb pacjenta i podstawg do poczucia
satysfakcji z zycia. Duze, a w niektorych przypadkach najwigksze znaczenie, ma wsparcie
spoteczne czy stopien integracji spotecznej. To one redukujg poziom stresu, motywujg do

adaptacji fizycznej i psychicznej pacjentow.

Z punktu widzenia jakoS$ci zycia pacjenta ze skoliozg idiopatyczng, juz proba okreslenia
etiologii choroby, moze mie¢ znaczenie. Jesli srodowisko, w ktorym zyje pacjent, za
przyczyne powstania choroby uznaje niewlasciwy stylu zycia pacjenta (np. nieprawidtowe
siedzenie, brak aktywnosci fizycznej itp.), chory moze zosta¢ obarczony wing za jej
powstanie a przez to, moze zosta¢ dotkniety stygmatyzacja.

W aspekcie doznan fizycznych, jako$¢ zycia pacjenta ze skolioza idiopatyczna, obnizaja
przewlekte bole migsniowo-szkieletowe co powoduje ograniczong aktywnosc¢ fizyczng, w
konsekwencji czego, pojawia si¢ ogolnie staba kondycja ciata. Dodatkowo zaburzone sg
czynno$cCi serca i ptuc. Nawet bez powaznej progresji, deformacja moze zaktocac codzienne
zycie.

Narastajacy problem fizyczny, pogarsza relacje spoteczne poprzez nieprzystosowanie, w tym
przypadku w szkole i trudnosci w kontaktach z rowiesnikami. Narusza relacje rodzinne i
moze prowadzi¢ do rozwoju zaburzen psychicznych u pacjentow.

Metody leczenia rowniez niosg ze sobg problemy z obszaru jakosci zycia. Leczenie
gorsetowe, poza dyskomfortem z przyczyn bolowych, moze negatywnie wptywac na obraz
samego siebie, zanizajac samooceng chorego. Moze dawa¢ poczucie negatywnego

wyrdznienia W grupie rowiesniczej. Dzieci i mlodziez chorujace na skoliozg idiopatyczna,



doswiadczajgce niepokojow zwigzanych z obrazem wiasnego ciata, blisko dwukrotnie
czesciej niz ich rowiesnicy, sg podatne na zréznicowane stany lekowe czy depresjg, czesto
prowadzaca do prob samobojczych. Pozycje naukowe wskazuja, ze dzieci | mtodziez ze
skoliozg idiopatyczna, doswiadczajg podobnego poziomu objawow lekowych jak pacjenci
pediatryczni z rakiem.

Badania pokazujg rowniez, ze choc¢ interwencja chirurgiczna, niesie ze sobg krotszy czas
dyskomfortu dla pacjenta niz leczenie zachowawcze, to chorym przede wszystkim towarzyszy
stres antycypacyjny przed planowang operacja. Leczenie chirurgiczne obniza jako$¢ zycia
poprzez konieczno$¢ zmiany stylu zycia (m.in. czasowej izolacji od rowiesnikoéw), obowigzek
$wiadomego wspotdziatania z personelem medycznym, wymog cierpliwosci, sSamodyscypliny
I akceptacji terapii.

Kolejnym elementem wplywajacym na jako$¢ zycia pacjenta, jest postawa bliskich wobec
wyzwania jakim jest choroba. Poziom stresu rodzicow w duzej mierze przektada si¢ na stan
emocjonalny dzieci i mtodziezy. W literaturze podjgtego tematu istnieja tylko nieliczne
badania poziomu jakos$ci zycia rodzicow dzieci i mlodziezy ze skoliozg idiopatyczna, pod tym
wzgledem niniejsze badanie moze by¢ postrzegane jako znaczacy wkilad do badan na ten
temat.

Poziom jakosci zycia zalezy rowniez od informacji na temat choroby i jej dostepnosci dla
pacjentéw i ich rodzin. Badania prowadzone w tym zakresie wsrod dzieci I mtodziezy
wskazaty, Ze respondenci oczekiwali np. stworzenia strony internetowej zawierajacej
informacje na temat metod leczenia, czego mozna si¢ spodziewa¢ w szpitalu w przypadku
leczenia chirurgicznego, jak skutecznie zarzadza¢ w domu leczeniem zachowawczym czy
rekonwalescencjg pooperacyjng. Jak radzi¢ sobie w szkole i w relacjach z réwiesnikami,
gdzie i w jaki sposob mozna uzyska¢ wsparcie? Proponowali rowniez tworzenie przestrzeni w
postaci forow umozliwiajacych interaktywna dyskusje, forow ktore pozwalatyby rowniez na

dzielenie si¢ osobistymi historiami.

Struktura rozprawy

Przestawiona do recenzji praca stanowi monografi¢. Tytut pracy jest zgodny z trescia
rozprawy. Laczna objetos¢ manuskryptu to 279 stron (wraz ze strong tytutowa).
Rozprawa sktada si¢ z wykazu skrotow (1, 5 strony), wprowadzenia (1, 5 strony) i
szesciu rozdziatow. W rozdziale pierwszym pt. ,, Teoretyczne podstawy pracy” (30

stron), Doktorantka omawia: skolioze idiopatyczng jako chorobe przewlekla, podaje



definicje skoliozy idiopatycznej, jej epidemiologig i etiologie, patomechanizm
skoliozy, podzial, objawy kliniczne, diagnostyke, leczenie i jakos¢ zycia.

Rozdziat drugi i trzeci to rozdziaty metodyczne (10, 5 strony). Zawieraja one opis
celow pracy, hipotez badawczych, dobér badanych grup, organizacje badan, metod i
narz¢dzi badawczych, w tym tych dotyczacych analizy statystycznej.

Rozdzial czwarty, piaty i szosty, maja charakter empiryczny (170 stron).

W rozdziale czwartym (143 strony), zaprezentowane zostaty wyniki badan w

zakresie:

- réznic pomiedzy grupa zasadniczg i poréwnawcza poziomu jakosci zycia rodzin
dzieci i mtodziezy ze skolioza idiopatyczna - oceniony przez dzieci i mlodziez z
grupy zasadniczej i porownawczej oraz czynniki go réznicujace,

- poziom jakosci zycia rodzin dzieci i mtodziezy ze skolioza idiopatyczng oceniony
przez matki i ojcow z grupy zasadniczej i poréwnawczej oraz czynniki go
réznicujace a takze weryfikacja hipotez badawczych.

Rozdziat pigty to dyskusja a szosty to wnioski.

Cytowane piSmienniCtwo obejmuje 244 pozycje polsko i anglojezyczne. Pod wzgledem
jakosciowym literatura jest dobrana prawidtowo, ponadto jest zroéznicowana i bogata. W
zaprezentowanym pismiennictwie naukowym, ok 84% to pozycje opublikowane w jezyku
angielskim, co §wiadczy o umiejetnos$ci wykorzystania przez Autorke rozprawy,
miedzynarodowej literatury przedmiotu. Na podkreslenie zastuguje umiejetnosé
wykorzystywania licznych odwotan do badan $wiatowych w podjetej tematyce,
zobrazowana w ilosci przeanalizowanych opracowan badawczych w czasopismach (229
artykutow badawczych). Publikacje najnowsze, wydane w okresie ostatnich szesciu latach
(od 2017 roku) stanowig 0k.23% (55 pozycji) catosci pismiennictwa.

Dodatkowo rozprawa zawiera: streszczenie, spisy tabel i fotografii oraz zatgczniki w
postaci: ,,zgody Pacjenta na udziat w badaniu”, uchwaty Komisji Bioetycznej, karty
badania podmiotowego, karty badania przedmiotowego, skali postrzegania
wizerunku swojego ciata, kwestionariusza oceny poziomu odczuwanego stresu z
powodu deformacji ciata, skali oceny adaptacyjnosci i spojnosci rodziny, skali
zmagania si¢ z kryzysem rodziny oraz skali jakosci zycia rodziny.

Struktura pracy jest w zasadzie tradycyjna (teoria — metoda — empiria — dyskusja i
whnioski) i odpowiednia dla tego typu opracowania.



Ocena formalna rozprawy

Ta czgs¢ recenzji dotyczy oceny pracy pod wzgledem formalnym, na co sklada si¢
poprawnos¢ redakcyjno-jezykowa, opanowanie techniki pisania, sporzgdzania przypisow,
tabel, wykresow, bibliografii itp. Przypisy i konsekwentnie idace za tym piSmiennictwo sg
zgodne z normg PN-1SO 690. Tabele i fotografie, zamieszczone w dysertacji, maja poprawny
zapis tytutow i zrodet, cho¢ przyznam, ze dla mnie, jako recenzenta, zrodto podane
bezposrednio pod tabelg czy fotografig a nie na koncu pracy, jest zdecydowanie tatwiejsze do
odczytu. W pracy tak obszernej, jak praca doktorska, trudno unikng¢ usterek typu
jezykowego. Rowniez w pracy przedstawionej przez Panig magister Barbare Cyran-Grzebyk
pojawity sie pojedyncze niedociggnigcia. Na stronie 24 wyraz ,,uwzgledniaja” zapisany jest
przez ,,e”, ten blad zaliczany jest do btedow ortograficznych. Na stronie 34 pojawit si¢ blad z
obszaru fleksji, zdanie ,,Efektywno$¢ i powodzenie leczenia gorsetowego zalezy od wielu
czynnikow, ale gtdbwnie od samego pacjenta” powinno brzmie¢ ,,Efektywnos¢ i powodzenie
leczenia gorsetowego zalezg od wielu czynnikdw, ale glownie od samego pacjenta”.

Btedy interpunkcyjne to m.in.:

- na stronie 47, w zdaniu  nieposiadanie zdiagnozowanej S| oraz innej choréb czy wady
rozwojowej” nadmiarowy przecinek,

- na stronie 190, w zdaniu ,,W ocenie matek dzieci i mtodziezy z S| poziom 0golnej FQOL
oraz poziom FQOL w obszarze interakcji rodzinnych byt wyzszy, jezeli u dzieci i mtodziezy
stosowano wktadke do buta wyréwnujaca dtugos¢ konczyny dolnej (tab. 71) ,,, brak przecinka
po wyrazie ,,wyzszy”’.

- na stronie 211 wyraz ,,zdrowie psychiczne” nie posiada spacji.

Na stronie 224, Doktorantka podata taki zapis nazwy skali badawczej ” SSP:
ScaleParent’sStress”, czy nie jest to raczej skala, ktorej tytut brzmi ,, The Parental Stress Scale
(PSS)”?

Niezaleznie od powyzszego opisu, z mojego doswiadczenia wydawniczego wynika, ze
niedociagnigcia zdarzaja si¢ nawet w prestizowych wydawnictwach po wielokrotnej korekcie
tak autorskiej, jaki i wydawniczej, dlatego podsumowujac pod wzgledem redakcyjnym i

lingwistycznym, prace oceniam wysoko.



Ocena merytoryczna rozprawy

Roéwniez pod wzgledem merytorycznym praca zastuguje na pozytywng ocene, niemnie;j
jednak warto poczyni¢ pewne szczegdtowe zastrzezenia, czes¢ z nich moze mie¢ charakter
dyskusyjny, mam nadziej¢ jednak, ze te uwagi pomoga Doktorantce odpowiednio

ukierunkowac swoje przyszle badania i dopracowaé swoj warsztat badawczy.

Czes¢ teoretyczna

Rozprawa doktorska pt. ,,Jako$¢ zycia rodzin dzieci 1 mtodziezy ze skoliozg idiopatyczng” w
czesci teoretycznej skupia si¢ przede wszystkim na etiologii i epidemiologii choroby, jej
definiowaniu i opisie, patomechanizmach, podziatach skolioz, objawach klinicznych,
diagnostyce i leczeniu. To, co jest kwintesencja podjetego tematu badawczego, czyli ,,jako$é
zycia” pacjentow ze skoliozg idiopatyczna, stanowi tylko ok. 30% wprowadzenia.
Jednoczes$nie, na rozdzial pt. ,,Jakos¢ zycia”, sktada si¢ w duzej mierze opis narzgdzi
badajacych ,,jako$¢ zycia” w ogole ( moze warto w ewentualnych publikacja, zawrzec te
tre$ci w oddzielnym rozdziale?). Proponuj¢ zatem, aby w planowanych publikacjach, zmieni¢
proporcje mi¢dzy zagadnieniami medycznymi a zdrowotnymi, na korzys¢ tych ostatnich.
Pamigetajac, ze ,,jakos$¢ zycia” bada si¢ nie tylko ze wzgledu na czynniki somatyczne, ale
rowniez ( a czesto gtownie) ze wzgledu na czynniki psychiczne, spoteczne czy duchowe.
Proponuj¢ rowniez podjgcie watkow dotyczacych wsparcia dzieci i mtodziezy ze skoliozg
idiopatyczng oraz ich rodzin np. terapeutycznego ( formalnego i nieformalnego- grupy
wsparcia), czy cho¢by informacyjnego (istniejgce zrodta, metody przekazu i potencjalne

mozliwo$ci w tym wzgledzie).

Czes$¢ metodologiczna i badawcza

Problemy badawcze

Zdecydowanie zabrakto mi w cze$ci metodologicznej pracy probleméw badawczych. Sg
oczywiscie postawione cele, ale z uwagi na ich og6lny charakter, tatwiej jest prowadzic¢
badania naukowe stawiajgc pytani/problemy badawcze do poszczegdlnych celéw. To whasnie
okreslenie probleméw sugeruje, co moze by¢ w badaniach przeszkoda lub co moze stanowié

luki w stanie wiedzy na badany temat Iub moze wskazywac btedy w istniejacych



wyjas$nieniach. W metodologii, problem badawczy okresla si¢ czesto, jako stan niewiedzy
(odwrotnie od hipotezy, ktora jest proba odpowiedzi przed badawczej), ktory usuwamy na
drodze wykonywania poszczegolnych procedur badawczych. Problemy badawcze petnig
dodatkowo role porzadkujaca, badacz zastanawia si¢, o co moze zapyta¢ w ramach badan, co
juz w kwestii badanej osiggnieto W nauce i co jeszcze nalezatoby sprawdzic.

Kolejne uwagi dotycza hipotez:

Hipoteza pierwsza jest w duzej mierze powtorzeniem hipotezy glowne;j.

Hipoteza gtowna brzmi: ,.Zaktada sie, Ze rodziny dzieci i miodziezy z SI roznig sie od rodzin
dzieci i mlodziezy bez rozpoznanej SI pod wzgledem poziomu FQOL oraz czynnikow, ktére go
determinujq.”.

Hipoteza pierwsza brzmi:,, Zaktada sie, ze poziom FQOL w rodzinach dzieci i mtodziezy z SI
bedzie odmienny niz poziom FQOL w rodzinach dzieci i mtodziezy bez rozpoznanej SI.”.
Przyjmuje si¢, ze hipoteza gtdéwna to domyst naukowy dotyczacy zbioru faktow, a hipotezy
szczegdtowe stawiane do hipotezy glownej, maja za zadanie odnie$¢ naukowe

przypuszczenie do elementdw tego zbioru.

Hipoteza dziesigta: ” Czynniki roznicujqce poziom FQOL w rodzinach z grupy zasadniczej i
porownawczej mogq odgrywac role predyktorow pozytywnych i negatywnych.”.

Przy tak postawionej hipotezie nasuwaja mi si¢ pytania czy czynniki réznicujace moga
jednocze$nie petni¢ role predykatorow pozytywnych i negatywnych? | czy przy tak

postawionej hipotezie nie mamy do czynienia ze tzw. sprzeczno$cig wewnetrzng?

Co do wnioskow, wniosek piaty brzmi: ,, Czlionkowie obu poréwnywanych grup rodzin
wykorzystujg wszystkie mozliwe strategie radzenia sobie z sytuacjami kryzysowymi
wystepujgcymi w systemie rodzinnym.,, .

Rozumiem, ze Doktorantka w sformutowaniu ,,wszystkie mozliwe strategie” nie ma na mysli
wszystkich mozliwych strategii ,,w ogole” a strategie jakie respondentom zaproponowano w
ramach narzedzia badawczego?

W tej czesci zabrakto mi jeszcze podsumowania.

Inspiracja do uwagi, byto rowniez zdanie zamieszczone przez Doktorantke w rozprawie:

,, Wnioski z prezentowanych badan zawierajq szereg informacji moggcych stac sie
pomocnymi dla klinicystow i praktykow, podejmujgcych i planujgcych leczenie dzieci i

miodziezy z SI”’, zgadzam si¢ z nim w pelni i dlatego proponuje¢, aby na bazie tych wynikow,



w dalszej pracy naukowej, postawione zostaty wnioski postulatywne lub powstat projekt

naprawczy, przygotowany w pierwszym rzedzie wlasnie przez Doktorantke.
Podsumowanie recenzji

Uwagi zawarte w recenzji nie zmieniajy mojej pozytywnej oceny pracy badawczej
przedstawionej w rozprawie doktorskiej.

Stwierdzam, Ze rozprawa doktorska mgr Barbary Cyran-Grzebyk, pt. ,.Jakosé zycia
rodzin dzieci i mlodziezy ze skoliozg idiopatyczna™, spelnia wymogi stawiane
rozprawom naukowym na stopiei doktora nauk o zdrowiu okreslone w
Rozporzadzeniu Ministra Nauki i Szkolnictwa Wyzszego z dnia 19 stycznia 2018r. w
sprawie szczegdlowego trybu i warunkow przeprowadzania czynnosci w przewodzie
doktorskim. w postgpowaniu habilitacyjnym oraz postepowaniu o nadanie tytutu
profesora (Dz.U. 2018 poz. 261) w zwiazku z art. 179 ust. 1 Ustawy z dnia 3 lipca
2018r. Przepisy wprowadzajace ustawe — Prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce (Dz.
U. 22018 poz. 1669), stanowiac oryginalne i warto$ciowe dokonanie Doktorantki.
sz:zegolnie, jesli chodzi o dobor tematyki, bogate pismiennictwo, sekwencyjnosé
badan, pogigbione obliczenia statystyczne. Rozprawa magister Barbary Cyran-
CGrzebyk, pt. . Jakos¢ zycia rodzin dzieci i mlodziezy ze skoliozg idiopatyczng™,
swiadezy o umiejetnosciach samodzielnego planowania i prowadzenia pracy naukowe;j.
Mam zatem zaszezyt przediozy¢ Wysokiej Radzie Kolegium Nauk Medycznych
Uniwersytetu Rzeszowskiego moja pozytywna ocene rozprawy wraz z wnioskiem o
dopuszezenie Doktorantki mgr Barbary Cyran-Grzebyk do dalszych etapow przewodu
doktorskiego.
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