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”Ocena wiedzy o swojej chorobie u dzieci z nieswoistymi zapaleniami jelit”
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Nieswoiste zapalenia jelit (NZJ) to grupa zlozonych przewleklych choréb zapalnych,
manifestujacych si¢ przede wszystkim stanem zapalnym jelit, cho¢ zakres ekspresji klinicznej
jest znaczaco wiekszy. Poza objawami ze strony przewodu pokarmowego, wystepuje szereg
innych symptoméw takich jak stawowe, oczne, skérne czy ogdlnoustrojowe (np. zaburzenia
wzrastania i opo6znienie dojrzewania). Pojawi¢ si¢ moze szereg powiktan, w chorobie
Lesniowskiego-Crohna (ChLC) — przetoki okotoodbytowe i miedzypetlowe, ropnie, zwezenia
oraz niedrozno$¢ jelit, a we wrzodziejacym zapaleniu jelita grubego (WZJG) — toksyczna
rozstrzen okreznicy i perforacja jelit. Z NZJ wspotistnie¢ moga takze inne cigezkie choroby
takie jak pierwotnie stwardniajace zapalenie drog zoétciowych czy autoimmunizacyjne
zapalenie watroby. Nasilenie choroby bywa niezwykle réznorodne, zazwyczaj wystepuja
okresy remisji i zaostrzen. W wielu przypadkach pacjenci wymagaja hospitalizacji i
intensywnego leczenia, ktére niesie za sobg ryzyko wystepowania istotnych dziatan
ubocznych. Kazda przewlekta choroba, w tym NZJ, stanowi obcigzenia dla pacjenta i jego
rodziny. Jednoczesnie, wymaga aktywnego wspoldziatania. Wydaje si¢, ze stosowna wiedza

utatwia wspdtprace z personelem medycznym i moze zwiekszaé efektywnos¢ terapii.

Przedstawiona do recenzji rozprawa doktorska przygotowana zostala jako monografia,
ktéra obejmuje 96 stron maszynopisu. Zasadnicza cze¢$¢ monografii poprzedzona jest stowami
kluczowymi, spisami tresci, rycin i tabel, wykazem skrotow oraz streszczeniami w jezykach
polskim i angielskim. Kolejne czesci rozprawy doktorskiej to wstep, zalozenia i cel pracy,
material i metody, wyniki, dyskusja, wnioski, piSmiennictwo, opinia komisji bioetycznej oraz
spis zalgcznikow i same zatgczniki (instrukcja tlumaczenia kwestionariusza IBD-KID 1
certyfikat walidacji jezykowej, kwestionariusz IBD-KID w jezyku polskim i ankieta stuzaca
zebraniu podstawowych danych demograficznych, klinicznych i organizacyjnych oraz
samooceny stanu wiedzy). W pracy postuzono si¢ 80 pozycjami piSmienniczymi. Konstrukcja

pracy odpowiada zwyczajowo przyjetym w tym zakresie ustaleniom.

Temat rozprawy doktorskiej "Ocena wiedzy o swojej chorobie u dzieci z nieswoistymi
zapaleniami jelit” odpowiada zawartej w pracy tresci. We wszystkich chorobach
przewlektych, w tym NZJ, coraz wigksze znaczenie upatruje si¢ w wiedzy pacjentdw i ich

rodzin, postrzegajac w tym — jak wspomniano juz wczesniej — szans¢ na poprawe



skutecznosci terapii. W $wietle dostepnych danych, nie tylko pacjenci z nowo rozpoznang
choroba, ale takze chorzy po wielu latach terapii choroby przewlektej wymagaja edukacji i

poszerzania swojej wiedzy. Stad tez podj¢cie wybranego tematu jest wysoce uzasadnione.

We wstepie Doktorantka wprowadza potencjalnego czytelnia w tematyke NZJ,
odnoszac si¢ do epidemiologii, manifestacji klinicznej oraz dost¢pnej terapii. Nastgpnie
odnosi si¢ do mozliwosci oceny wiedzy pacjentdéw w chorobach przewlektych, w tym w NZJ
— zar6wno u pacjentéw dorostych, jak i pediatrycznych. W moim odczuciu kolejne dwa
istotne i ciekawe podrozdzialy ,.Etapy przejscia nastolatkow do opieki dorostych” (1.4.3.) 1
» Wplyw wiedzy pacjenta na proces leczenia” (1.4.4.) nie stanowig czesci podrozdziatu 1.4. i
powinny zosta¢ wyodrebnione jako podrozdziaty 1.5.1 1.6. Warto by rozwazy¢ zmiane tytutu
Tabeli 1, np. na ,,Wyniki badania oceniajacego stan wiedzy dorostych pacjentéw z NZJ w

Wielkiej Brytanii z wykorzystaniem kwestionariusza CCKNOW?'>.

Na stronie 35 przedstawione zostaly cele pracy. W spisie tresci powyzszemu
rozdzialowi przypisano tytut ,Zalozenia i cel pracy”. Podsumowanie wyodrebnione w
poprzedzajagcym podrozdziale stanowi wprowadzenie do przedstawienia celow. Bez
watpienia, pytania badawcze sg cickawe i1 pozwalajg oczekiwa¢ uzyskania istotnych
wnioskéw. Warto by natomiast rozwazy¢ korekte celu trzeciego, ze zmiang ,,poziomu

wiedzy” na ,,samooceng stanu wiedzy”.

W rozdziale ,,Material i metody” przedstawiono szkic projektu badawczego, zasady
thumaczenia kwestionariusza IBD-KID i jego adaptacji kulturowej oraz opis zalozen
prowadzenia badania ankietowego (w tym wyliczenie wielkosci grupy, wskazanie kryteriow
wlgczenia oraz planowanej analizy statystycznej). Warto odnotowa¢, ze do badan wlaczono

takze rodzicoOw pacjentdw w wieku ponizej 10 lat.

i3adaniem objeto duzg i reprezentatywng grupg 254 pacjentow pediatrycznych z NZJ,
spetniajgc tym samym zalozenia wielkosci proby. W prezentacji wynikéw postuzono si¢ 5
rycinami i 18 tabelami oraz 23 nienumerowanymi podwoéjnymi rycinami stanowigcymi
prezentacje odpowiedzi pacjentdéw i ich rodzicdw na poszczegoélne pytania kwestionariusza.
Warto by rozwazy¢ aby w przyszlych prezentacjach: 1/ ograniczy¢ liczbe tabel
przedstawiajacych charakterystyke grupy, 2/ zestawienie wynikow odpowiedzi na pytania
zebraé w dwoch tabelach — jednej z odpowiedziami prawda, falsz, nie wiem (Pytania 1, 4-6,
8-10, 13, 15, 18-21), oraz drugiej — z dystraktorem wyboru jednej sposrdd pieciu odpowiedzi
(Pytania 2, 3, 7, 11, 12, 14, 16, 17, 22, 23). W moim odczuciu pozwolitoby to utatwienie

analizy uzyskanych wynikéw, z jednoczasowym zmniejszeniem objetosci tekstu (pytania



znajdujg si¢ juz w zalgczniku). Ujednolicenia wymagatby opis kolumn i wierszy oraz zapis
danych w tabelach. Nalezatoby przyja¢ jednolity system zapisu liczby i odsetka danej cechy —
N (%) oraz liczby miejsc znaczacych po przecinku. Rycina 2 wymagalaby zmiany tytutu, na
rycinie 3 nalezatoby przypisaé opis osi odcigtych i rzednych. Na str. 59 w zdaniu ,,W grupie
rodzicow...” (wiersz 15-18) odniesienie w nawiasie powinno dotyczy¢ Ryciny 3 a nie Tabeli
3. Rycina 5 wydaje si¢ obrazowaé nie tyle wptyw co zwigzek pomiedzy samooceng stanu
wiedzy a odsetkiem poprawnych odpowiedzi, podobna uwaga nasuwa si¢ w odniesieniu do
Tabeli 18 1 19. Na podkreslenie zastuguje fakt uzyskania istotnych wynikow, wskazujacych
na potrzebe intensyfikacji dziatan edukacyjnych. Zawarte w pracy wyniki sa jeszcze jedng
przestanka do promowania i wspierania inicjatyw towarzystwa pacjenckiego, cho¢ uzyskanie
lepszych wynikéw przez jego cztonkow moze réwnie dobrze odzwierciedlaé fakt, ze osoby
zainteresowane wilasng chorobg i wigcej o niej wiedzgce, wlgczajg si¢ w jego aktywnos¢.
Pewng watpliwos¢ natury badawczej moze budzi¢ brak wplywu czasu trwania choroby na
stan wiedzy o chorobie. By¢é moze przyczyng jest analiza dwoch grup przy przyjeciu skali
porzadkowej (krdcej/dtuzej), a nie skali ilosciowej (czas wyrazony w latach), nalezatoby tez
rozwazy¢ wplyw arbitralnego przyjecia 2 lat jako cezury podziatu. Dzigki badaniu
Doktorantki zidentyfikowano istotne obszary niewiedzy wsrod pacjentéw i ich rodzicow.
Niewatpliwie w prowadzonych w przysztosci w Polsce dziataniach edukacyjnych nalezaloby
si¢ skoncentrowa¢ na dziataniach niepozgdanych lekow, powiktaniach choroby oraz leczeniu

chirurgicznym i postgpowaniu zywieniowym w NZJ.

Uzyskane wyniki przedyskutowano w ciekawy sposob, odnoszac si¢ do starannie
dobranego pis$miennictwa. W rozprawie zacytowano 80 pozycji piSmienniczych, prawie
wylgcznie anglojezycznych, sposrdd ktorych wigkszos¢ zostata opublikowana w roku 2010
lub pézniej, a 13 w latach 2017-2018. Dyskusja jest logiczna, swiadczy o dobrej znajomosci
tematu. Prace konczg istotne wnioski, ktére stanowia odpowiedZz na postawione pytania
badawcze. Zywie glebokie przekonane, ze mozna oczekiwaé publikacji z IF, ktora powstanie

jako konsekwencja przeprowadzonych badan.

Z obowigzku recenzenta zwracam uwage¢ na konieczno$¢ wprowadzenia pewnych
zmian edytorskich (np. zwigzanych z nieprawidlowym uzywaniem sformutowan wigkszy(-¢) /
wyzszy(-e), mniejszy(-e) / nizszy(-e) oraz wieksze/mniejsze wyniki). Warto by calosciowo
przemysleé tytuly tabel i rycin. Cele i wnioski w streszczeniu proponowalabym zastgpic

celami i wnioskami z gtéwnej cze$ci manuskryptu.



Podsumowujac, w pracy podjgto niezwykle istotne, a czesto niedoceniane zagadnienie
badawcze. Przeprowadzone badania wieloosrodkowe sa jednymi z pierwszych na $wiecie.
Postawione pytania i uzyskane odpowiedzi majg znaczacy wymiar praktyczny. W pracy
zastosowano wiasciwe metody badawcze. Analiza przeprowadzona zostata logicznie i
prawidtowo. Prace koncza istotne wnioski. Przedstawione w recenzji uwagi nie maja
znaczenia dla pozytywnej oceny wartosci pracy, ktdra bez watpienia spetnia wymogi stawiane
rozprawom doktorskim. Rozprawa doktorska spetnia warunki okreslone w art. 13 Ustawy z
dnia 14 marca 2003r. o stopniach naukowych i tytule naukowym oraz o stopniach i tytule w
zakresie sztuki (Dz.U. 2016 poz. 882 z p6zn. zm.). W oparciu o pozytywny wynik dokonanej
przeze mnie recenzji rozprawy doktorskiej "Ocena wiedzy o swojej chorobie u dzieci z
nieswoistymi zapaleniami jelit” wnosze do Pana Dziekana I Wydzialu Lekarskiego
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego o dopuszczenie Pani lek. Anity Gawlik-Scisto do

dalszych etapéw przewodu doktorskiego.
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