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Recenzja

Rozprawy doktorskiej Pani mgr Marty Rusek:
wAnaliza wybranych aspektéw psychospolecznych w rodzinach z hemofilig”

Promotor: prof. dr hab. n. med. n. zdr. Pawel Laguna

Przedmiotem recenzji jest rozprawa doktorska Pani mgr Marty Rusek pt. ,Analiza
wybranych aspektow psychospotecznych w rodzinach z hemofilia” (Warszawa, 2021, ss. 156),

przygotowana pod kierunkiem prof. dr hab. n. med. n. zdr. Pawla Laguny.

Przedstawiona do oceny rozprawa doktorska ma typowy dla prac doktorskich uklad.
Obejmuje syntetyczne wprowadzenie w problematyke badai, opis metod badawczych i
planowanego przebiegu badan, analiz¢ uzyskanych wynikow i dyskusje. Dodatkowo w pracy
zamieszczono streszczenia w jezyku polskim i angielskim. Calo$é¢ obejmuje 156 stron wydruku
komputerowego, w tym 27 tabel, 4 ryciny oraz 190 pozycji pismiennictwa, wlasciwie dobranego i
aktualnego, zaréwno polskiego, jak i angielskojezycznego. Zalgezniki umieszczone na koricu pracy
zawierajg formularze wszystkich wykorzystanych w badaniu kwestionariuszy.

Glowny cel pracy nie zostat jasno wyodrebniony przez doktorantke, ale okreslenie przez
nig obszaru badan jako proby znalezienia odpowiedzi na kilka zagadnien dotyczgcych
psychospolecznych aspekiow hemofilii (s.51) uznaje jako postawiony przez doktorantke giowny
cel badawczy. Dla osiggniecia celu glownego Doktorantka wyznaczyta piec celow szczegblowych:
I. Oceng jakosci zycia pacjentow pediatrycznych z hemofilig oraz ocene postaw wobec wlasnej

choroby; 2. Oceng postaw rodzicielskich wobec dzieci z hemofilia oraz poréwnanie ich
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Z postawami rodzicéw dzieci zdrowych; 3. Oceng poczucia wiasnej skutecznogci u rodzicow dzieci
z hemofilig oraz poréwnanie ich z poczuciem wiasnej skutecznosci rodzicéw dzieci zdrowych; 4.
Oceng zwigzku postaw rodzicielskich z Jjakoscig zycia dzieci z hemofilia oraz postaw wobec
whasnej choroby; 5. Ocene zwiazku poczucia wlasnej skutecznosci rodzicow z jakoscig zycia dzieci

z hemofilig oraz postaw wobec wlasnej choroby.

Wprowadzenie w problematyke badan zostato przedstawione na 35 stronach. Sklada si¢ z bardzo
Jasno przedstawionego, wyczerpujacego przegladu aktualnego stanu wiedzy nt. hemofilii (historii,
postgpowania leczniczego, w tym leczenia epizodycznego, profilaktycznego oraz powiktan leczenia i
nowych metod leczenia) oraz przedstawienia stanu badan nad psychospolecznymi aspektami hemofilii.
Przy czym, ta czg$¢ zawiera oméwienie postaw rodzicielskich wobec dziecka zaréwno zdrowego, jak
1 przewlekle chorego oraz wprowadza w problematyke poczucia whasnej skutecznosci, jakosci zycia
dziecka przewlekle chorego oraz postaw dziecka przewlekle chorego wobec wlasnej choroby. Catosé
wprowadzenia teoretycznego uznaje, za bardzo dobrze skonstruowane i przemyslane przygotowanie do
badan. Zwraca uwage duza latwosé doktorantki Jasnego przedstawiania wynikéw badan zaréwno w
czgsci dotyczacych aspektow medycznych hemofilii, jak i psychospotecznych.

W cz¢sci badawczej, na 40 stronach Doktorantka precyzuje cele badania, przedstawia procedure
badania i opisuje metody badawcze. Wykorzystane w badaniach narzedzia badawcze w petni
pozwalajg odpowiedzie¢ na postawione pytania badawcze. Nalezg tu: Ankiety socjodemograficzne dla
pacjentéw z hemofilia oraz odrebne dla rodzicéw, Kwestionariusz Jakosci Zycia w Hemofilii, Skala
Postaw Wobec Choroby, Skala Postaw Rodzicielskich oraz Skala Uogélnionej Wiasnej Skutecznosci.
Lacznie w badaniach wziglo udzial 170 oséb: w tym 31 chlopcoéw z hemofilia w wieku 7-17 lat oraz
139 rodzicoéw, w tym 76 rodzicow pacjentéw z hemofilig (grupa badana) oraz 63 rodzicéw dzieci
zdrowych (grupa kontrolna). Badania prowadzone byty w latach 2016-2018 i mialy charakter badan
wieloosrodkowych (oérodek warszawski/mazowiecki, wojewédztwo kujawsko — pomorskie, {6dzkie,
podkarpackie oraz zachodnio-pomorskie). Doktorantka uzyskata zgode Komisji Bioetycznej przy
Warszawskim Uniwersytecie Medycznym nr AKBE/67/16.

Prezentacja uzyskanych wynikdw obejmuje: I. Charakterystyke badanych grup (pacjentow
chorych na hemofilig oraz rodzicow (grupa badanych rodzicow oraz grupa kontrolna rodzicéwy);
2. Oceng jakodci zycia dzieci i miodziezy chorych na hemofilie (w tym zaleznos¢ od wieku
pacjenta); 3. Oceng postaw rodzicielskich wobec dzieci chorych na hemofili¢ (w tym w rozbiciu

na postawy rodzicielskie z grupy badanej i kontrolnej, postawy rodzicielskie matek z obu grup,
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postawy rodzicielskie ojcow z obu grup, postawy rodzicielskie matek i ojcow dzieci chorych na
hemofilig, postawy rodzicielskie w zaleznosci od wieku dziecka chorego na hemofilie oraz
postawy rodzicielskie a jakos¢ zycia dzieci chorych na hemofilig). 4. Ocene postaw dzieci wobec
wlasnej choroby (w tym postaw wobec choroby a jakos¢ zycia dzieci chorych na hemofilie) oraz
5. Oceng poczucia wilasnej skutecznosci u rodzicow z grupy badanej i kontrolnej (w tym poczucie
whasnej skutecznosci matek i ojcow z grupy badanej, poczucie wlasnej skutecznosci matek z obu
grup, poczucie wlasnej skutecznosci ojcéw z obu grup, poczucie wlasnej skutecznosci rodzicow a
jakosé zycia dzieci chorych na hemofilie oraz poczucie wlasnej skutecznosci a postawy
rodzicielskie). Uzyskane wyniki Doktorantka umiejgtnie i syntetycznie opisuje. W licznych
analizach, konsekwentnie prowadzonych zgodnie z przyjetym planem, brakuje mi analizy poczucia
wilasnej skutecznosci matek i ojcow z grupy kontrolnej. By¢ moze rezygnacja z przedstawienia tej

analizy czgstkowej byla wynikiem jakis przemyslen, ale warto byloby wowczas o tym wspomnie¢.

Dyskusja poprowadzona jest na 17 stronach i stanowi zwigzle przedstawienie
najwazniejszych wnioskow ptynacych z badan oraz ograniczen i trudnosci zwigzanych z badaniami
wlasnymi. Doktorantka porusza si¢ swobodnie po literaturze polskiej i $wiatowej z zakresu
psychologii i odnosi jg do swoich badan.

Najwazniejsze osiagniecia poznawcze prezentuje w postaci podsumowania wszystkich
uzyskanych wynikow (w formie 12 punktow), co ukiada si¢ w pewien obraz chorych na hemofilie
chtopcow oraz ich rodzicéw. Z pozycji recenzenta uwazam, ze te osiggnig¢cia poznawcze mozna
byloby pogrupowac i wskaza¢ najbardziej kluczowe z nich, jak to ze: 1. Badani chlopcy z hemofilia
wysoko oceniajg ogolng jakos¢ swojego zycia (wymiary szczegélnie wysoko oceniane przez nich
to: leczenie, uczucia wobec wiasnej choroby oraz postrzeganie siebie, a najnizej oceniane wymiary
to: przyjaciele oraz szkola i sport); 2. Chiopey z hemofilig oceniaja swoja postawe wobec choroby
jako pozytywng lub umiarkowanie pozytywng (zaden nie ocenil swojej postawy jako negatywnej);
3. Rodzice chorych dzieci, w poréwnaniu z rodzicami dzieci zdrowymi, prezentujg bardziej
akceptujgca i nadmiernie ochraniajaca postawg, natomiast rzadziej postawg autonomiczng. 4.
Matki angazuja si¢ w leczenie dzieci chorych na hemofili¢ w wigkszym stopniu niz ojcowie oraz
sg bardzie) akceptujace i nadmiernie ochraniajace swoje dzieci niz ojcowie; 5. Rodzice z grupy
badanej i kontrolnej maja podobne poczucie wlasnej skutecznosci. 6. Ojcowie chorych na

hemofili¢ dzieci majg wyzsze poczucie wlasnej skutecznosci niz matki.



Doktorantka jest Swiadoma ograniczen przeprowadzonych badan, co jest wyktadnikiem el
dojrzatosci badawczej, ale potrafi rowniez wskazaé niewatpliwe zalety przeprowadzonych badan,
w tym przede wszystkim ich unikalno$é na rynku polskim.. Podkreslenia wymaga, ze Doktorantka
zwraca uwage na koniecznos¢ prowadzenia kompleksowej opieki nad calg rodzing z dzieckiem z
hemofilia. Doktorantka formuluje zasady tej kompleksowej opieki jako wnioski, z czym nie do
kofca moge si¢ zgodzi¢, stanowig bowiem raczej rodzaj waznych postulatow, ktére s3
implikacjami przeprowadzonych badan oraz jej doswiadczenia klinicznego. Wsréd tych zasad na
pierwszy plan wysuwa si¢ postulat oceny jakosci zycia zaleznej od choroby jako standardu opieki
medycznej nad przewlekle chorym na hemofilie dzieckiem i jego rodzicami. Doktorantka wskazuje
rowniez zasady szczegélowe, m.in.: koniecznosé wspétpracy psychologa z chorym na hemofilie
dzieckiem w celu budowania jego kompetencji spolecznych, umiejetnosci nawigzywania relacji
rdwiesniczych, rozmawiania o chorobie oraz ukierunkowywania na stopniowe, w miare dorastania,
przejmowanie  odpowiedzialnosci i samodzielne stosowanie leczenia profilaktycznego.
Kompleksowa opieka psychologiczna powinna by¢ dostgpna od momentu diagnozy dziecka,
obejmowaé calg rodzing chorego dziecka i uwzglednia¢ pomoc w budowaniu konstruktywnych
postaw rodzicielskich wobec chorego na hemofilie dziecka, opartych na stopniowym zwigkszaniu
autonomii wobec niego, akceptacji oraz unikaniu nadopiekunczosci. | wreszcie wazne
stwierdzenie, ze nalezy zwréci¢ baczng uwagg na postawe i zaangazowanie ojcow, ktérzy moga
by¢ dobrg przeciwwaga dla nadopickuriczoéci matek oraz by¢ pomocni w odcigzaniu matek w
opiece nad chorym dzieckiem. Caloéé uklada si¢ w zwarty, spdjny model opieki nad rodzing z
dzieckiem z hemofilia, co znaczaco podnosi wartosé rozprawy doktorskiej. Wage pracy podkresla
takze mozliwos¢ kontynuacji badan w wielu kierunkach. Z calg pewnoscia mozna stwierdzié, ze
doktorantka wyrasta na eksperta w zakresie opieki psychologicznej nad dzieckiem z hemofilia i

jego rodzing.

W tak obszernym opracowaniu recenzent zauwaza pewne braki i niescislosci natury
redakcyjnej w postaci literéwek, braku interpunkcji oraz czestego stosowania w opisie osoby
pierwszej: opisze. wybiorg, zrobig, postanowilam, co pozostawiam do rozwazenia, przy
przygotowywaniu publikacji. Nie stanowi to jednak zadnego uchybienia w pracy.

Wszystkie opisane wczesniej elementy rozprawy doktorskiej Pani mgr Marty Rusek
stanowig o tym, ze speinia ona wymogi przewidziane w rozporzadzeniu MNiSW z dnia 30.01.2018

W sprawie szczegdlowego trybu i warunkow przeprowadzania czynnosci w przewodzie
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doktorskim, w postepowaniu habilitacyjnym oraz w postepowaniu o nadanie tytulu profesora (Dz.
U. 2018 poz. 261), jest bowiem oryginalnym rozwigzaniem problemu naukowego oraz wykazuje
0go6lng wiedze teoretyczng Kandydatki w uprawianej dyscyplinie naukowej (nauki o zdrowiu), jak

I umiejetnos¢ samodzielnego prowadzenia pracy naukowe;.

Poziom merytoryczny i formalny rozprawy w petni pozwala na pozytywna jej oceng.
Zasadne jest wigc przyjecie rozprawy i dopuszczenie jej do publicznej obrony, o co wnosz¢ do

Wysokiej Rady Dyscypliny Nauk o Zdrowiu Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.

Kierownik



