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Recenzja rozprawy doktorskiej mgr Marty Rusek
pt. ,Analiza wybranych aspektéw psychospolecznych w rodzinach z hemofilig”

Hemofilia to wrodzona osoczowa skaza krwotoczna spowodowana
niedoborem lub catkowitym brakiem jednego z biatek uktadu krzepniecia {czynnika VIl
lub IX) i w zwiazku z tym zwiekszong skionnoscia do krwawien. Najbardziej typowe dla
hemofilii sa krwawienia do narzadu ruchu, a wiec do migéni stawéw, czego skutkiem
moze artropatia hemofilowa powodujgca inwalidztwo. Mogg rowniez wystepowac
krwawienia zagrazajace zyciu, takie jak krwawienia do oSrodkowego uktadu
nerwowego lub gardta czy drdg oddechowych. Jedynym jak dotychczas leczeniem jest
substytucja brakujacego czynnika krzepniecia droga dozylng. Wprowadzenie w 2008
roku, programu profilaktyki pierwotnej u dzieci, polegajacego na regularnych (2 lub 3
razy w tygodniu) wstrzyknieciach czynnika doprowadzito do Znacznego ograniczenia
wystgpowania krwawiern u pacjentow z hemofiliq. Z drugiej jednak strony
spowodowalo, wigksze zaangazowanie calej rodziny w proces leczenia. Przewlekia
choroba dziecka wywiera wiec znaczacy wplyw na funkcjonowanie psychospoteczne
catej rodziny. Z jednej strony bowiem zmiany, ktore nastapily w leczeniu majg
pozytywny wplyw na funkcjonowanie pacjentow, z drugiej zas — pediatryczni pacjenci
nadal borykajg sig¢ z wieloma ograniczeniami i wyzwaniami. Temat ten nie byt
dotychczas badany w populaciji polskich pacjentow z hemofilig, a zwtaszcza niezwykle
wazny jest aspekt wptywu choroby na jako$é zycia dziecka i jego rodziny oraz na
postawy rodzicielskie wobec dziecka z chorobg przewlekis.

Zatem wybor tematu pracy doktorskiej mgr Marty Rusek jest w petni uzasadniony i
dotyczy bardzo waznego i aktualnego zagadnienia.



Przedstawiona do oceny praca ma ukiad typowy dla rozpraw
doktorskich. Liczy ogdtem 156 stron maszynopisu i zawiera 190 pozycji piSmiennictwa,
z ktorych znakomita wiekszos¢ pochodzi z renomowanych czasopism zagranicznych,
a az 37 byly opublikowane w ostatnich 5 latach. Rozprawa napisana jest poprawnym
jezykiem i jest dobrze przygotowana pod wzgledem edytorskim. Tekst uzupetniony jest
4 rycinami i 27 tabelami oraz zawiera 8 zatacznikdw, sg to ankiety socjodemograficzne,
skale postaw oraz kwestionariusz jakosci zycia. Zamieszczony na poczatku pracy
wykaz skrotéw ulatwia rozumienie tekstu. W liczacym 37 strony wstepie Doktorantka
przedstawia krotko historig hemofilii, nastgpnie omawia sposoby jej leczenia. Kolejny
podrozdziat Autorka poswigcita aspektom psychospotecznym choroby, omawia
rodzaje postaw rodzicielskich oraz aspekt poczucia wiasnej skutecznoéci oraz
problematyke jakosci zycia dziecka przewlekle chorego. Wstep jest zrozumiatym i
logicznym wprowadzeniem do przedstawienia zatozen pracy, $wiadczy o duze; wiedzy
teoretycznej i praktycznej Doktorantki.

Jako cele pracy Autorka stawia sobie: 1. Ocene jakosci zycia
pacjentéw pediatrycznych z hemofilig oraz ocene postaw wobec wiasnej choroby. 2.
Ocene postaw rodzicielskich wobec dzieci z hemofilig oraz poréwnanie ich
z postawami rodzicow dzieci zdrowych. 3. Ocene poczucia wlasnej skutecznosci u
rodzicéw dzieci z hemofilig oraz poréwnanie ich z poczuciem wiasnej skutecznosci
rodzicow dzieci zdrowych. 4. Ocene zwigzku postaw rodzicielskich z jakoscig zycia
dzieci z hemofilig oraz postaw wobec wiasnej choroby. 5. Ocene zwiazku poczucia

wlasnej skutecznosci rodzicow z jakoscig zycia dzieci z hemofilig oraz postaw wobec
wilasnej choroby.

W liczacym 11 stron rozdziale ,Materiat i metody” Doktorantka w
sposob szczegotowy i przejrzysty przedstawita charakterystyke badanych chorych jak
i stosowane w pracy metody badawcze. Badaniem ankietowym objeto 31
pediatrycznych pacjentéw chorych na hemofilie oraz grupe 139 rodzicéw w tym 76
rodzicow pacjentow z hemofilig (grupa badana) oraz 63 rodzicow dzieci zdrowych
{(grupa kontrolna). Jako narzedzia badawcze Doktorantka stosowata: ankiety
socjodemograficzne, skale postaw oraz kwestionariusz jakosci zycia. Nalezy
podkreslié, ze ankieta socjodemograficzna dla dzieci i miodziezy chorujgcych na
hemofilie zostala stworzona przez autorke samodzielnie na potrzeby badania.



Rozdziat ,Wyniki” liczy 30 strony i jest ilustrowany przez 25 tabel i
3 ryciny. W przeprowadzonych badaniach Doktorantka wykazata, ze chiopcy z
hemofilig oceniajg ogélng jakosé swojego 2ycia wysoko, zwlaszcza w wymiarach
leczenia oraz postrzegania siebie i wlasnej choroby. Wymiarami jakosci Zycia
ocenionymi najnizej byio: szkota, sport i przyjaciele. Pacjenci ocenili swojg postawe
wobec choroby jako pozytywna. Wyniki oceny rodzicéw wskazuja, ze matki angazujg
si¢ w leczenie dzieci chorych na hemofilie w wigkszym stopniu niz ojcowie, sg bardziej
akceptujgce i nadmiernie ochraniajace swoje dzieci niz ojcowie. Z kolei ojcowie
chorych na hemofilie dzieci majg wyzsze poczucie wlasnej skutecznosci niz matki.
Rodzice chorych dzieci, w poréwnaniu z rodzicami dzieci zdrowymi, prezentujg
bardziej akceptujacg i nadmiernie ochraniajaca postawe, natomiast rzadziej postawe
autonomiczng. Nalezy podkresli¢, ze Autorka stosowata adekwatne do celow pracy

metody badawcze, a uzyskane wyniki poddano analizie statystycznej za pomocy
wiasciwie dobranych testow.

W interesujgcej dyskusji Doktorantka szczegétowo i wszechstronnie omawia
uzyskane wyniki i poréwnuje je z wynikami badan innych autorow. Z nalezyta
ostroznoscig interpretuje wyniki wlasnej pracy i w logiczny sposéb tlumaczy przyczyny
istniejgcych rozbieznosci w literaturze. Nalezy podkreslic, ze Doktorantka z duzg
tatwoscig porusza sie w trudnych zagadnieniach dotyczacych psychospotecznych
charakterystyk cztonkow rodzin z hemofilig — pacjentéw pediatrycznych oraz ich
rodzicow. Lektura tego rozdziatu po raz kolejny utwierdza czytelnika rozprawy w
przekonaniu o glebokiej i usystematyzowanej wiedzy Doktorantki na temat zagadnien
bedacych przedmiotem Jej badan, oraz o Jej zdolnosci krytycznego i twérczego
korzystania z piSmiennictwa naukowego. Wykazata Ona tez umiejetnosé wnikliwej i
rzetelnej oceny wiasnej pracy. Obowigzek recenzenta nakazuje mi zwréci¢ uwage na

nieuniknione w takich opracowaniach usterki redakcyjne. 83 to gtéwnie drobne bledy
literowe oraz interpunkcyjne.

Na zakoriczenie mgr Marta Rusek przedstawita 6 wnioskow, ktore
W sposob syntetyczny podsumowujg uzyskane wyniki. Wnioski maja charakter ogélny
i jednoczes$nie moga stanowié wskazéwke dla zespotu psychologéw zajmujgcych sie
pacjentami z hemofilia we wszystkich Osrodkach Hematologicznych w Polsce. Praca
ta zwraca uwage na znaczenie opieki psychologicznej nad pacjentem z chorobg
przewlekia oraz jego rodzing. Niezwykle wazna jest ocena jakosci zycia, co aktualnie



staje sie nieodigczng czescig oceny ostatecznych wynikéw leczenia danej choroby.
Ogromne znaczenie ma réwniez podkreslenie roli postaw rodzicielskich na przebieg
procesu leczenia dziecka oraz jego adaptaciji do choroby.

Podsumowujac stwierdzam, ze przediozona mi do oceny rozprawa
doktorska stanowi oryginalne rozwigzanie problemu naukowego, wykazuje
teoretyczng wiedze Doktorantki w zakresie odpowiedniej dyscypliny naukowej oraz
umiejetnos¢ samodzielnego prowadzenia pracy naukowej. Tym samym przedstawiona
rozprawa doktorska spetnia warunki okreslone w art. 13 ust. 1 ustawy z dnia 14 marca
2003 roku o stopniach naukowych i tytule naukowym oraz o stopniach i tytule w
zakresie sztuki (Dz. U. Nr 65, poz. 595, z pozn. zm.).

Mam wigc zaszczyt i przyjemnos¢ wnioskowaé do Wysokiej
Rady Dyscypliny Nauk o Zdrowiu Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego o
dopuszczenie mgr Marty Rusek do dalszych etapéw przewodu doktorskiego.
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