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1. Imie¢ i nazwisko

Stanistaw Maksymowicz

1.1.  Pozostale dane

Nr ORCID: 0000-0002-6606-9575
Obecnie zaymowane stanowisko: adiunkt naukowo-dydaktyczny

Obecne miejsce pracy: Katedra Psychologii 1 Socjologii Zdrowia oraz Zdrowia Publicznego,
Szkota Zdrowia Publicznego, Collegium Medicum, Uniwersytet Warminsko-Mazurski w

Olsztynie

2. Posiadane dyplomy, stopnie naukowe lub artystyczne

2016 - uzyskanie stopnia doktora nauk spotecznych na podstawie rozprawy doktorskiej pt.:
»Mandatoryjna zmiana spoleczna. Studium przetaczenia na cyfrowe nadawanie telewizji”,

Wydziat Filozofii i Socjologii, Uniwersytet Warszawski.

2009 - uzyskanie tytulu magistra na kierunku Socjologia, Wydzial Filozofii i Socjologii,

Uniwersytet Warszawski.

3. Informacja o dotychczasowym zatrudnieniu w jednostkach naukowych

e Szkola Zdrowia Publicznego, Collegium Medicum Uniwersytetu Warminsko-
Mazurskiego w Olsztynie, 2016 — obecnie — adiunkt (umowa o prace).

e SP ZOZ Szpital MSWiA w Gluchotazach im. sw. Jana Pawtla II, 2023 — 2024 — badacz
w grancie naukowym, konsultant ds. wykluczeni oraz wsparcia psychologicznego
pacjentow w projekcie badawczym (umowa zlecenie).

e Uczelnia Medyczna im. Marii Sklodowskiej-Curie w Warszawie, 2020 — 2023 —
wyktadowca (umowa zlecenie).

e Instytut Terapii Komoérkowych S.A. w Olsztynie, 2016 — 2022 — badacz (umowa
zlecenie).

e Uczelnia Lazarskiego, Wydzial Medyczny, 2017-2018 — wykladowca (umowa

zlecenie).



4. Omowienie osiagni¢¢, o ktorych mowa w art. 219 ust. 1 pkt. 2 ustawy z dnia 20

lipca 2018 r. Prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce (Dz. U. z 2021 r. poz. 478 z

pozn. zm.).

Osiggnieciem naukowym wynikajagcym art. 219 ust. 1 pkt. 2 ustawy z dnia 20 lipca 2018 r.

Prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce (Dz. U. z 2021 r. poz. 478 z pdzn. zm.) jest cykl 5

oryginalnych prac naukowych w tym 4 pierwszoautorskich. Sumaryczny wspoétczynnik IF

osiggnigcia naukowego wynosi: 15,269. Sumaryczna punktacja MNiSW osiggnigcia

naukowego wynosi: 380 punktow.

4.1.

Tytut osiggnigcia naukowego

Wyzwania funkcjonowania pacjentow i pracy personelu medycznego w chorobie

4.2.

1.

rzadkiej: spoleczna i medyczna trajektoria stwardnienia zanikowego bocznego

Publikacje wchodzace w sktad osiagnigcia naukowego

Maksymowicz, S.: Niewidzialni: Cierpienie, wykluczenie 1 adaptacja w chorobach
rzadkich.  Kultura I  Spoteczenstwo. 2024,  68(4): 93-117. doi:
10.35757/KiS.2024.68.4.5.

IF: 0. MINSW: 70

Opis wktadu: zaprojektowanie koncepcji badan, opracowanie metodologii badan,
zbieranie danych (wywiady z pacjentami 1 opiekunami), interpretacja i opis wynikow,
przeglad literatury, przygotowanie tekstu manuskryptu, korespondencja z
czasopismem w tym odpowiedzi na recenzje.

Maksymowicz S., Siwek T.: Diagnostic odyssey in amyotrophic lateral sclerosis:
diagnostic criteria and reality. Neurological Sciences. 2024, styczen; 45(1): 191-196.
doi: 10.1007/s10072-023-06997-1.

IF: 2,4, MNiSW: 70

Opis wkiadu: zaprojektowanie koncepcji badania, opracowanie metodologii badania,
zbieranie danych (wywiady z pacjentami), interpretacja i opis wynikéw, przeglad
literatury, przygotowanie tekstu manuskryptu, korespondencja z czasopismem w tym
odpowiedzi na recenzje.



3. Maksymowicz S., Libura M., Malarkiewicz P.: Overcoming therapeutic nihilism.
Breaking bad news of amyotrophic lateral sclerosis - a patient-centred perspective in
rare diseases. Neurological Sciences. 2022, lipiec; 43(7): 4257-4265. doi:
10.1007/s10072-022-05931-1.

IF: 3,3, MNiSW: 70

Opis wktadu: zaprojektowanie koncepcji badania, opracowanie metodologii badania,
zbieranie danych (wywiady z pacjentami), interpretacja i opis wynikoéw, przeglad
literatury, przygotowanie tekstu manuskryptu, korespondencja z czasopismem w tym
odpowiedzi na recenzje.

4. Maksymowicz S., Kukotowicz P., Siwek T., Rakowska A.: Validation of the revised
Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale in Poland and its reliability in
conditions of the medical experiment. Neurological Sciences. 2021, marzec; 42(3):
943-949. doi: 10.1007/s10072-020-04565-5.

IF: 3,83, MNiSW: 70

Opis wktladu: zaprojektowanie koncepcji badania, opracowanie metodologii badania,
zbieranie danych (przeprowadzenie wywiadu na podstawie skali funkcjonalnej),
interpretacja i opis wynikow, przeglad literatury, przygotowanie tekstu manuskryptu,
korespondencja z czasopismem w tym odpowiedzi na recenzje.

5. Barczewska M., Maksymowicz S. (aut. koresp.), Zdolinska-Malinowska I., Siwek
T., Grudniak M.: Umbilical cord mesenchymal stem cells in amyotrophic lateral
sclerosis: an original study. Stem Cell Reviews and Reports. 2020, pazdziernik; 16(5):
922-932. doi: 10.1007/s12015-020-10016-7.

IF: 5,739, MNiSW: 100

Opis wktladu: zaprojektowanie koncepcji badania, zbieranie danych (przeprowadzenie
wywiadu na podstawie skali funkcjonalnej oraz danych o przezyciu), interpretacja i
opis wynikow, przeglad literatury, przygotowanie tekstu manuskryptu,
korespondencja z czasopismem w tym odpowiedzi na recenzje.



4.3.  Uzasadnienie i istota wybranego obszaru badawczego

Stwardnienie zanikowe boczne (SLA od tac. sclerosis lateralis amyotrophica, ALS od ang.
amyotrophic lateral sclerosis) to rzadka 1 nieuleczalna choroba neurodegeneracyjna, ktora
dotyka zaréwno osrodkowych, jak i obwodowych neuronéw ruchowych. Choroba postgpuje
w sposob liniowy, prowadzac do uposledzenia funkcji mowy, poltykania i oddychania, az do
ich zniesienia (Logroscino et al., 2008). Dane dotyczace fenotypowania populacyjnego
wskazujg ponadto, ze nawet u 50 proc. pacjentdéw z SLA rozwija si¢ uposledzenie funkcji
poznawczych i zaburzenia zachowania a kolejnych ok. 13 proc. chorych cierpi jednocze$nie
na otgpienie czolowo-skroniowe typu behawioralnego (Phukan et al., 2012). Mimo, zZe
wiekszo$¢ przypadkow SLA stanowig zachorowania sporadyczne (sporadic-ALS - sALS),
niewatpliwie, na co wskazuja kolejne badania, choroba ta ma takze istotne podloze
genetyczne. Klasycznie okresla si¢, ze w okolo 5-8 proc. przypadkéw SLA ma charakter
rodzinny (familial-ALS - fALS), bedac dziedziczone w sposob autosomalny dominujacy
(Verma, 2021). Wedtug Al.-Chabi et.al. w wywiadzie rodzinnym u okoto 5-10 proc. chorych
wystepuja przypadki zarowno SLA jak 1 schorzen pokrewnych, np. otepienia czotowo-
skroniowego, wystepujacych u krewnego pierwszego lub drugiego stopnia (Al-Chalabi et al.,
2024). U ponadto 80 proc. sposrdd tych osob mozliwe jest zidentyfikowanie mutacji
genetycznej, odpowiedzialnej za chorobe. Podobne warianty genetyczne zaobserwowano
takze u osob ze sporadyczng forma, co moze wynika¢ m.in. z wieku, majacego wpltyw na
ekspresje genow. Faktycznie tez ten ostatni czynnik ryzyka, czyli wiek, jest jedng z cech
charakterystycznych populacji osob chorych na stwardnienie zanikowe boczne: mediana

wieku zachorowania na sporadyczng forme¢ SLA wynosi 65 lat.

SLA jest chorobg rzadka, ktorej prewalencja w europejskiej populacji wynosi od 2,6 do 3
przypadkow na 100 tys. os6b. Choroba dotyka tez statystycznie czg¢$cie] me¢zczyzn: na kazda
zdiagnozowana kobiet¢ przypada od 1,2 do 1,5 mezczyzny. Choroba ta ma szybko
postepujacy charakter a mediana czasu przezycia od momentu wystgpienia objawow do
Smierci wynosi przecigtnie od 20 do 48 miesiecy (Gordon, 2011; Jablecki et al., 1989;
Logroscino et al., 2010).

Z punktu widzenia zaréwno diagnostyki jak 1 interwencji niefarmakologicznych istotny jest
podziat na dwie formy kliniczne SLA: postaé opuszkowa, ktora dotyczy miegsni
zaopatrywanych przez nerwy czaszkowe odchodzace od rdzenia przedtuzonego i
odpowiadajace za funkcje potykania, ruchy jezyka, napinanie podniebienia migkkiego, oraz
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posta¢ konczynowa/rdzeniowa, w ktorej objawy rozpoczynaja si¢ w mieg$niach konczyn.
Kazda =z wyzej wymienionych postaci wymaga innego rodzaju interwencji
niefarmakologicznej na poczatku choroby. Z tego wzgledu okreslenie rodzaju i tempa postepu
choroby stanowi istotny czynnik prognostyczny i prewencyjny. Pomaga to zaplanowac
optymalny moment wprowadzenia alternatywnej metody odzywiania (PEG) oraz wentylacji
mechanicznej (wspomaganej lub zastepczej), co pozwala unikng¢ powiktan w postaci
zakrztuszen, zachlystowego zapalenia ptuc czy nastepstw niewydolnosci oddechowej (Mirza

etal., 2019).

Stwardnienie zanikowe boczne jest chorobg nieuleczalng. Mimo istnienia lekow, ktore
spowalniajg jej bieg (np. riluzol czy tofersen), nadal medycyna nie potrafi jej skutecznie
leczy¢. Trwajace eksperymenty i badania kliniczne, cho¢ daja nadzieje na dluzsze zycie z
chorobg lub poprawe jakoS$ci zycia, nie obiecuja jeszcze przelomu. Powoduje to, Ze moment
diagnozy z perspektywy pacjenta i jego otoczenia jest wydarzeniem tragicznym,
zapoczatkowujacym trudng droge. Ale jest tez zlozonym doswiadczeniem dla personelu
medycznego, zarowno lekarskiego, jak 1 wspomagajacego np. fizjoterapeutdw czy personelu
pielegniarskiego. W calym tym procesie — od pierwszych objawoéw, przez diagnoze, nauke
zycia z chorobg i1 adaptacji do niej az po $mier¢ — szczegdlnie istotne z perspektywy pacjenta
sa: 1) kluczowe momenty zwigzane z trajektorig choroby takie jak percepcja objawow,
przekazanie diagnozy oraz kolejne okre$lone klinicznie momenty w rozwoju schorzenia
(utrata funkcji, PEG, respirator itp.), oraz 2) mozliwe do przyjecia strategie adaptacyjne, ktore
maja wplyw zaré6wno na dobrostan fizyczny jak 1 psychospoteczny. Nie mozna traktowac ich
oddzielnie. Jak pokazuja liczne badania i przeglady dotyczace SLA, jest to choroba o bardzo
ztozonej 1 skomplikowanej etiologii. Ale tak samo ztozone sg aspekty spoteczne zycia z nig. |
maja fundamentalne implikacje dla jakosci zycia 1 zdrowia chorego oraz dobrostanu jego
otoczenia spolecznego. Ich lepsze zrozumienie 1 wiaczenie do skoordynowanego procesu
opieki nad pacjentem z SLA moze znaczaco poprawi¢ zardwno aspekty fizyczne (np. poprzez
sprawniejsze wprowadzanie kolejnych etapow interwencji), jak i te zwiazane z subiektywnym

dobrostanem pacjenta i jego rodziny.

W tym miejscu nalezy podkresli¢, ze mimo bogatej literatury 1 licznych badan na temat SLA
na $wiecie, nadal dostrzegalna jest luka opisujaca szczegdélowo sytuacje spoleczng tych
pacjentéw w Polsce. W ramach nauk o zdrowiu czy nauk spotecznych wystepuja nieliczne
publikacje, zwykle trudno dostepne, ktore skupiajg sie¢ przede wszystkim na procesie

rehabilitacji (Pyszora et al., 2013). Oczywiscie dostepny jest szereg waznych badan 1 prac,
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ktore poza aspektami biomedycznymi, prezentujagc wyniki interwencji klinicznych czy
patogenezy (Nowacki, 2019), podejmuja problemy jakosci zycia (Cie¢wierska, Lulé, Bielecki,
et al., 2023; Kuzma-Kozakiewicz et al., 2019) w tym religijnosci (Ciec¢wierska, Lulé,
Helczyk, et al., 2023) oraz perspektywy opiekunow (Maksymowicz-Sliwinska et al., 2023).
Szczegbdlny wkiad w zrozumienie mechanizméw podejmowania decyzji przez pacjentow z
SLA mial program ,,NEEDSinALS” realizowany wspolnie przez naukowcéw z Polski (pod
kierunkiem prof. dr hab. Magdaleny Kuzmy-Kozakiewicz z Kliniki Neurologii
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego), Niemiec 1 Szwecji. Jego efektem jest szereg
badan i1 publikacji, ktore poszerzyly nasza wiedz¢ w zakresie jakoSci zycia, otoczenia

spotecznego chorych czy kwestii systemowych i diagnostycznych.

Mimo to szerzej problem spotecznego funkcjonowania chorych na SLA cze¢$ciej podnoszony
jest przez samych pacjentow niz badaczy. Wynika to zapewne z kilku powoddéw: SLA to
choroba rzadka, wigc dostepnos¢ do pacjentow dla zawoddéw innych niz medyczne, jest
ograniczona. Niewielka jest tez wiedza o samej chorobie, i to mimo popularnej kilka lat temu
akeji ,,Ice bucket challenge” majacej na celu zwrdcenie uwagi na powage problemu i zebranie
srodkdw na badania dotyczace SLA. Wreszcie relatywnie niewielkie postepy w obszarze
klinicznym oraz ponownie rzadki charakter, powoduja mniejsze zainteresowanie chorobg w
srodowisku profesjonalnym, wynikajace z mniejszej dostgpnosci terapii, ktére moglyby by¢

stosowane 1 opisywane.

Kierujac moja pracg naukowg chciatem te luke cho¢ czesciowo wypehié, szkicujac obraz tej
choroby w polskim systemie zdrowotnym i spotecznym. Majac mozliwos$¢ pracy z pacjentami
1 ich rodzinami, zyskalem wyjatkowa sposobnos$¢, jako socjolog medycyny, zainteresowany
problemami komunikacji i funkcjonowania systemu ochrony zdrowia, na lepsze poznanie i
zrozumienie tego, jak wyglada diagnoza 1 zycie z chorobg rzadka u oso6b dorostych.
Zrozumiatem tez, jak spoteczne determinanty sg istotne w sytuacji, gdy choroba jest
nieuleczalna 1 szybko postepujaca. A wlasnie taka chorobg jest stwardnienie zanikowe
boczne, ktore wymaga skoordynowanego dziatania interdyscyplinarnych zespotéw w celu
utrzymania mozliwie wysokiej jakosci zycia chorych 1 ich rodzin. Ale by taki system
koordynacji stworzy¢, nalezy nie tylko pozna¢ mechanizmy biomedyczne, ale tez

psychospoteczne, majace kluczowy wptyw na dobrostan cierpigcych z powodu SLA 0s6b.
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4.4.  Omowienie celu naukowego

Celem naukowym ponizszego osiggnigcia jest analiza spotecznej oraz medycznej trajektorii
nieuleczalnej choroby rzadkiej u oséb dorostych i1 procesu adaptacji do choroby na

przyktadzie stwardnienia zanikowego bocznego.

W szczegdlnosci obejmuje ona aspekty dotyczace wlasnej percepcji chorego, zderzenia jego
subiektywnej diagnozy z polem medycyny klinicznej, skupionej na modelu biomedycznym
choroby oraz mozliwe strategie podejmowane przez personel medyczny i pacjentdow po
postawieniu diagnozy, zwigzane przede wszystkim z poszukiwaniem wsparcia w
funkcjonowaniu 1 adaptacji, a takze z negatywng adaptacja polegajaca na stopniowym
wycofywaniu si¢ z zycia spotecznego. Problemy poruszone w cyklu prac dotykaja wigc
zardbwno kwestii etycznych i komunikacyjnych, zachowan i przekonan zdrowotnych jak i
systemowych oraz czg¢sciowo klinicznych (w szczegdlnosci dotyczacych standaryzacji metod

pomiaru).

Dane wykorzystane w cyklu publikacji oryginalnych prac pochodzily z moich wilasnych
badan — realizowanych we wspdlpracy z innymi badaczkami i badaczami — majacych
charakter jakosciowy i ilosciowy. W toku analiz zarysowaly si¢ nastepujace gtowne obszary,
ktére mozna takze utozy¢ w kolejnosci chronologicznej, opisujacej trajektorie pacjenta ze

stwardnieniem zanikowym bocznym (Rys. 1):

1) Poczatek choroby z perspektywy klinicznej: proces diagnozy i problematyka odysei
diagnostycznej;

2) Poczatek choroby z perspektywy pacjenta: percepcja objawdw, przekazywanie
diagnozy choroby rzadkiej pacjentowi i jego otoczeniu;

3) Adaptacja do choroby rzadkiej: relacje z systemem spotecznym 1 opieki zdrowotne;,
poszukiwanie pomocy 1 leczenia jako czg$¢ procesu adaptacji, adaptacja pacjenta i

jego otoczenia do choroby.
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Poczatek choroby z

perspektywy klinicznej

- J - J - J

Poczatek choroby z Adaptacja do choroby

perspektywy pacjenta

*Proces *Przekazanie *Rejacje z systemem

diagnostyczny i diagnozy medycyny
wiedza medyczna e\Wtasna percepcja eRelacje z systemem
*Qdyseja choroby i strategie spotecznym
diagnostyczna przyjmowania ePoszukiwanie
informacji pomocy i leczenia

eAdaptacja pacenta i
jego otoczenia do
choroby

Rysunek 1 Gtowne obszary analiz w kolejnosci chronologicznej — trajektorii.

Na podstawie powyzszego, publikacje w cyklu mozna zgrupowac¢ nastepujaco:

1)

2)

3)

Poczatek choroby z perspektywy klinicznej: problematyka tzw. ,odysei
diagnostycznej” — art. “Diagnostic odyssey in amyotrophic lateral sclerosis: diagnostic
criteria and reality” (Maksymowicz & Siwek, 2024); problematyka metodologii
pomiarow klinicznych dotyczacych funkcjonowania pacjenta i walidacja skali
ALSFRS-R — art. ,,Validation of the revised Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional
Rating Scale in Poland and its reliability in conditions of the medical experiment”
(Maksymowicz et al., 2020).

Poczatek choroby z perspektywy pacjenta: problematyka przekazywania niepomysine;j
informacji o diagnozie SLA — art. ,,Overcoming therapeutic nihilism. Breaking bad
news of amyotrophic lateral sclerosis - a patient-centred perspective in rare diseases”
(Maksymowicz et al., 2022).

Adaptacja do choroby: problematyka adaptacji i trajektorii zycia z chorobg — art.
»Niewidzialni: Cierpienie, wykluczenie 1 adaptacja w chorobach rzadkich”
(Maksymowicz, 2024), oraz poszukiwanie leczenia — artykul ,,Umbilical cord
mesenchymal stem cells in amyotrophic lateral sclerosis: an original study”

(Barczewska et al., 2020).

Publikacje dotycza specyficznie pacjentow chorych na stwardnienie zanikowe boczne.

Dodatkowo w przypadku analizy problematyki adaptacji, wykorzystatem dla poréwnania

sytuacji 0sob dorostych 1 dzieci, wlasne badania dotyczace opiekunow dzieci z Zespotem

Pradera-Williego (PWS).
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W tym miejscu nalezy dokona¢ kolejnego rozroznienia badanych obszaréw. Czgs¢ dorobku
stanowita eksploracj¢ problematyki typowej dla analiz zwigzanych z sytuacja spoteczna
pacjenta, komunikacja, zachowaniami zdrowotnymi oraz etyka zawodowa, bedace istotnym
elementem analiz w polu nauk o zdrowiu (,,Overcoming therapeutic nihilism. Breaking bad
news of amyotrophic lateral sclerosis - a patient-centred perspective in rare diseases” oraz
,Niewidzialni: Cierpienie, wykluczenie i adaptacja w chorobach rzadkich™). Jednak
czesciowo tematyka ta nakladata si¢ tez na badania dotyczace obszarow klinicznych i pracy
personelu medycznego. I tak jedna publikacja obrazuje problemy podejmowane przez
medycyne kliniczng, poszukujaca sposobow leczenia os6b chorych na te rzadka chorobg
(,Umbilical cord mesenchymal stem cells in amyotrophic lateral sclerosis: an original
study”). Kolejna natomiast byla efektem pierwszej oficjalnej walidacji polskiej wersji skali
ALSFRS-R, narzedzia  klinicznego  uzywanego do  monitorowania  postepu
niepetnosprawnosci 1 oceny stanu funkcjonalnego pacjentow ze stwardnieniem zanikowym
bocznym (,,Validation of the revised Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale
in Poland and its reliability in conditions of the medical experiment”). W niej takze
wskazatem problemy metodologiczne, ktéore z kolei moga mie¢ wplyw na caly proces
diagnostyczny (opisany w pracy: ,,Diagnostic odyssey in amyotrophic lateral sclerosis:

diagnostic criteria and reality”).

Tak szerokie spektrum analiz umozliwilo poglebione 1 wielowymiarowe zrozumienie
dynamiki chorowania na chorobe rzadka — zarowno z perspektywy doswiadczen pacjentow,
jak 1 z punktu widzenia wyzwan, przed ktorymi stoi personel medyczny. Wyniki tych badan
stworzyly podstawy do sformutowania szeregu praktycznych i1 opartych na dowodach
rekomendacji, ktére moga stanowi¢ kluczowy element w projektowaniu skoordynowanej

opieki nad pacjentami ze stwardnieniem zanikowym bocznym.
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4.5.  Analiza poszczegdlnych prac w cyklu

4.5.1. Diagnostic odyssey in amyotrophic lateral sclerosis: diagnostic criteria and reality

Autorzy: Stanistaw Maksymowicz i Tomasz Siwek

Czasopismo: Neurological Sciences. 2024, styczen; 45(1): 191-196. DOI: 10.1007/s10072-
023-06997-1

Pierwsza praca, jakag wykazalem w cyklu jest artykut ,,Diagnostic odyssey in amyotrophic
lateral sclerosis: diagnostic criteria and reality” (w jezyku polskim: Odyseja diagnostyczna w
stwardnieniu zanikowym bocznym: kryteria diagnostyczne i rzeczywisto$¢), napisany
wspélnie z dr. Tomaszem Siwkiem, lekarzem neurologiem z Uniwersyteckiego Szpitala
Klinicznego w Olsztynie. Opisuje ona, w oparciu o wywiady z chorymi na stwardnienie
zanikowe boczne, tzw. ,,odyseje diagnostyczng” czyli dlugotrwaly proces dochodzenia przez

pacjentow do diagnozy choroby.

Temat odysei diagnostycznej jest czgsto podejmowany w literaturze dotyczacej chordb
rzadkich. Miedzy innymi Black N. 1 in. w artykule “Diagnostic odyssey for rare diseases:
exploration of potential indicators” (Black et al., 2015) opisali kolejne etapy zwigzane z tym

procesem:

1. Poczatek objawoéw — chwila, gdy pacjent lub opiekun po raz pierwszy zauwaza
symptomy choroby.

2. Zgloszenie si¢ do podstawowej opieki zdrowotnej — moment, w ktorym lekarz
rodzinny moze rozpocza¢ diagnostyke lub skierowa¢ do specjalisty.

3. Skierowanie do opieki specjalistycznej — czas, gdy odpowiedzialno$¢ za diagnozeg
przechodzi do lekarza specjalisty (drugiego lub trzeciego stopnia). Jesli pacjent trafia
bezposrednio na ostry dyzur lub do specjalisty, ten etap moze by¢ pominiety.

4. Diagnoza — moment postawienia ostatecznego rozpoznania.
Na tej podstawie autorzy powyzszej pracy wskazali trzy przedziaty czasowe:

o Interwal pacjenta — od pojawienia si¢ objawow do pierwszej wizyty w POZ (wlicza si¢

czas oczekiwania na wizyte).
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o Interwal podstawowej opieki zdrowotnej — od pierwsze; wizyty w POZ do
skierowania do specjalisty.

o Interwal opieki specjalistycznej — od skierowania do postawienia diagnozy (obejmuje
czas oczekiwania na wizyt¢ 1 ewentualne dalsze skierowania do specjalistow

wyZszego stopnia).

Celem mojego badania bylo sprawdzenie, jak przebiega proces diagnozy stwardnienia
zanikowego bocznego w Polsce, jak dlugo pacjenci czekali na ostateczne rozpoznanie od
momentu zauwazenia pierwszych objawow oraz jakie inne choroby byly wczesniej
diagnozowane i leczone przed postawieniem wlasciwego rozpoznania. Celem badania byto
rowniez zaproponowanie rekomendacji dla klinicystéw, ktére moga usprawnié proces

diagnostyczny, uwzgledniajac takze perspektywe pacjentow.

Badanie, zatwierdzone przez Komisje Etyki Badan Naukowych Uniwersytetu Warminsko-
Mazurskiego w Olsztynie (decyzja nr 5/2018), przeprowadzono metoda PAPI (wywiady
bezposrednie z uzyciem papierowych kwestionariuszy) w okresie od lutego do czerwca 2018
r. Wykorzystano standaryzowany, autorski kwestionariusz obejmujacy 30 pytan zamknigtych
(dotyczacych danych demograficznych, $ciezki diagnostycznej oraz opinii o diagnozie) oraz 5
pytan otwartych (dotyczacych do§wiadczen pacjentow). Uczestnikami byli pacjenci prywatnej
kliniki neurologicznej w Polsce, u ktérych rozpoznano SLA zgodnie ze standardami El
Escorial (Brooks et al., 2000). Kryteriami wlaczenia byta zdolno$¢ do komunikacji (nawet z
pomoca opiekuna) oraz dobra kondycja psychiczna. Do badania zakwalifikowano 30
pacjentoOw, ale ostatecznej analizie poddano 24 kwestionariusze. Grupa badawcza byta
demograficznie zréznicowana: wiek rozktadal si¢ na trzy kohorty — 40-49 lat (33,3 proc.),
50-59 lat (37,5 proc.) i 60—69 lat (25 proc.). Rozktad ptci (15 mezczyzn 1 9 kobiet)
odpowiadal epidemiologii SLA, gdzie wyst¢puje przewaga mezczyzn w stosunku 2:1.
Zroéznicowana byla takze zmienna ,,miejsce zamieszkania”, z niewielka przewaga duzych
miast (powyzej 250 tys. mieszkancoéw). Respondenci pochodzili z réznych regionéw Polski;

miejsca postawienia diagnozy byly rowniez zréznicowane.

Wyniki badania ukazaly, ze mediana czasu w badanej grupie od pojawienia si¢ pierwszych
objawow do diagnozy SLA wyniosta 12 miesi¢cy, a $rednia 19,75 miesigca (zakres: 3—106).
Tylko 5 pacjentdw otrzymato rozpoznanie w ciggu pot roku. Najdluzsze oczekiwanie (106
miesiecy) dotyczyto chorego, ktory sam ignorowatl objawy ze wzgledu na nietypowy
przebieg, ale u wigkszosci przyczyna byla tzw. ,,odyseja diagnostyczna”. Na wydtuzony czas
rozpoznania wptywal m.in. typ poczatku choroby (dtuzej czekali pacjenci z objawami
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konczynowymi), pte¢ meska oraz wyzsze wyksztalcenie. Wiek nie mial jednak istotnego
znaczenia, cho¢ mata i jednorodna grupa ogranicza mozliwo$¢ szerszych wnioskow oraz

przeprowadzenie testow statystycznych (zastosowano wylacznie statystyki opisowe).

Az 83 proc. pacjentow otrzymato poczatkowo inng diagnoz¢ niz SLA: najczesciej boleriozy,
zaburzen uktadu nerwowego wymagajacych interwencji neurochirurgicznej lub zaburzenia
psychicznego. U czterech pacjentéw zdiagnozowano SLA w pierwszej kolejnosci, a 33 proc.
samodzielnie podejrzewalo te chorobg, cho¢ lekarze rzadko brali to pod uwage. U czesci
chorych bledne diagnozy stawiano kilkukrotnie, co skutkowalo niepotrzebnym leczeniem —
ponad 41 proc. pacjentow przyjmowalo terapie na choroby, ktérych nie mieli, co opdzniato

wiasciwe leczenie i pogarszato stan zdrowia.

Gltowng konkluzja z badania jest potwierdzenie wystgpowania odysei diagnostycznej w
Polsce, dotyczacej diagnozowania stwardnienia zanikowego bocznego. Przyczyny tego
zjawiska lezg zarowno w postrzeganiu objawOw przez pacjenta, poziomie wiedzy pacjenta i
lekarza, jak 1 umiejetnosciach diagnostycznych specjalistow oraz szerzej w sposobie
funkcjonowania systemu ochrony zdrowia (np. czas oczekiwania na badanie EMG). Do

glownych czynnikow opo6zniajacych diagnoze SLA nalezg m.in.:

e dhugi czas od pierwszych objawow do skierowania na diagnostyke¢ neurofizjologiczna,

e dlugi czas oczekiwania na badania i wyniki,

e opodznienia wizyt kontrolnych,

e okres diagnostyki roznicowej z niskimi kryteriami potwierdzenia (oczekiwanie na
spetnienie kryteriow diagnostycznych El Escorial/Awai/Gold Coast),

e bledne rozpoznania i leczenie rzekomych zaburzen i1 chordb,

e czas oczekiwania na skierowanie do osrodka referencyjnego,

e potrzeba potwierdzenia diagnozy u kolejnych specjalistow.

Rozwigzaniem powyzszych probleméw, wskazanym w publikacji, powinna by¢ przede
wszystkim lepsza edukacja juz na etapie studiow medycznych — szczegoélnie w zakresie
doktadnego wywiadu, komunikacji z pacjentem i $wiadomosci wtasnych ograniczen. Istotne
jest tez dopracowanie kryteriow diagnostycznych SLA by braly pod uwage problem odysei i
ich powszechna znajomo$¢ wsrod diagnozujacych specjalistdw, co moze ograniczy¢

opoOznienia w rozpoznawaniu choroby.
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Odyseja diagnostyczna w przypadku tak szybko postgpujacej choroby, jak SLA, jest bowiem
zjawiskiem nie tylko statystycznym, ale realnie wptywajacym na dobrostan chorych i ich
rodzin. Co musi by¢ brane pod uwage juz na wczesnym etapie rozpoznania choroby, nawet na

etapie lekarza pierwszego kontaktu.

4.5.2. Overcoming therapeutic nihilism. Breaking bad news of amyotrophic lateral

sclerosis—a patient-centred perspective in rare diseases

Autorzy: Stanistaw Maksymowicz, Maria Libura i Paulina Malarkiewicz

Czasopismo: Neurological Sciences. 2022, lipiec; 43(7): 4257-4265. DOI: 10.1007/s10072-
022-05931-1

Druga praca w cyklu pt. ,,Overcoming therapeutic nihilism. Breaking bad news of
amyotrophic lateral sclerosis—a patient-centred perspective in rare diseases” (w jezyku
polskim: Przezwyci¢zanie nihilizmu terapeutycznego. Przekazywanie ztych wiadomosci o
stwardnieniu zanikowym bocznym — perspektywa skoncentrowana na pacjencie w chorobach
rzadkich), ukazuje problem przekazywania wlasciwej diagnozy stwardnienia zanikowego
bocznego, czyli juz po przejsciu odysei diagnostycznej (cho¢ w tym miejscu nalezy
doprecyzowaé, ze takze po uzyskaniu ostatecznej diagnozy, pacjenci moga poszukiwaé
alternatywnych diagnoz, ktére mogtyby by¢ dla nich bardziej korzystne — szczegolnie, jesli
diagnoza SLA zostanie im przekazana niepoprawnie, o czym miedzy innymi jest takze

opisywana teraz praca).

Dane do badania zostaty pozyskane w czasie serii 30 wywiadow z pacjentami z SLA z
wykorzystaniem wystandaryzowanego scenariusza wywiadu. Badanymi byli pacjenci
prywatnej kliniki neurologicznej w Polsce z rozpoznaniem choroby SLA na podstawie
standardow El Escorial, zdolni do komunikowania si¢ zarowno pod wzgledem fizycznym jak
1 psychicznym. Badanym zadano 5 takich samych pytan otwartych, dotyczacych ich
doswiadczen zwigzanych z procesem przekazywania diagnozy. Do analizy wykorzystano 24
odpowiedzi pacjentow w wieku 4049 (33,3%), 50-59 (37,5%) 1 60-69 lat (25%) o
rozkladzie plci: 15 megzezyzn 1 9 kobiet. Badanie uzyskalo zgode Komisji ds. Etyki Badan
Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie (decyzja nr 5/2018).
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Glownym zagadnieniem podejmowanym w artykule jest sposob, w jaki przekazywano
chorym diagnoze. Punktem wyj$cia przy projektowaniu badania byl protokét przekazywania
niepomyslnych informacji SPIKES, ktory okresla wymogi przeprowadzenia takiej rozmowy
(Baile et al., 2000). Sa to kolejno: Setting, czyli przygotowanie do rozmowy, polegajace na
zaplanowaniu miejsca 1 czasu rozmowy (w odpowiednim pomieszczeniu, z zapewnieniem
komfortu i przygotowaniem niezbednych informacji), Perception czyli rozpoznanie w jaki
sposob pacjent postrzega dany problem (lub bliska mu osoba, z ktorg przeprowadzana jest
rozmowa), m.in. tego co juz wie o swoim stanie, /nvitation, czyli zaproszenie do rozmowy,
polegajace na ustaleniu, czy pacjent chce otrzymac pelng informacje 1 w jakim zakresie oraz
czy chce, zeby rozmowa odbyla si¢ z udziatem bliskiej mu osoby, Knowledge, czyli
przekazanie wiadomosci, ktora powinna by¢ podana w sposob klarowny i spokojny,
Emotions/Empathy, czyli reakcja na emocje, polegajaca na rozpoznaniu 1 wsparciu
emocjonalnym pacjenta oraz Strategy/Summary, czyli strategia i podsumowanie, obejmujace
omoéwienie kolejnych krokow leczenia i/lub planu postgpowania oraz upewnienie si¢, ze
pacjent rozumie dalsze dzialania. Oczywiscie procedura ta jest bardziej rozbudowana, ale w
tym miejscu chee jedynie przypomnie¢ jej ogdlny ksztalt, zeby utatwi¢ odczytanie kolejnych

elementow naszego badania.

W toku rozméw z pacjentami (wywiad osobisty), ustalono nastgpujace problematyczne

obszary wystepujace w czasie przekazywania niepomyslnej diagnozy:

1. Czesto wskazywanym przez badane osoby problemem byt brak bliskiej osoby podczas
rozmowy. Tymczasem wigkszo$¢ pacjentow podkreslata, ze podczas przekazywania
diagnozy pacjentowi powinna towarzyszy¢ bliska osoba (20 osob, 83,3 proc.), jednak
tylko jednej czwartej z przebadanych przez nas osob (6, 25 proc.) zaproponowano
obecnos¢ cztonka rodziny/opiekuna podczas tego procesu.

2. Wyzwaniem okazaly si¢ takze okolicznosci rozmowy. Chociaz najczesciej odbywata
si¢ ona w gabinecie lekarskim, to badani wskazywali takze sal¢ szpitalng, w obecnosci
innych pacjentéw (w 7 przypadkach, 29 proc.), a nawet na Kkorytarzu, w
przypadkowym pomieszczeniu gospodarczym lub przy drzwiach gabinetu lekarskiego.
Jeden pacjent dowiedzial si¢ o swojej chorobie telefonicznie, podczas odbioru
wynikow badania EMG (elektromiografii). Poglebione rozmowy z pacjentami
pokazuja, ze miejsce rozmowy ma znaczenie. Jedna z os6b wspomniata, ze diagnoze
ustyszata w izbie przyje¢. Jego zon¢ poproszono o opuszczenie pomieszczenia.

Ustyszat jedynie, ze nic wigcej nie da si¢ zrobi¢. Pacjent miat ,,umrze¢ przez
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uduszenie”. Nastgpnie pozostawiono go samego w pokoju 1 po kilku minutach
poproszono o opuszczenie go, poniewaz pokoj byt potrzebny dla nastgpnej osoby. W
naszym artykule opisali$my wigcej takich sytuacji.

Odrebnym problemem jest kwestia okazywania empatii. Jak informowali nas badani,
tylko w rzadkich przypadkach personel medyczny starat si¢ przekaza¢ diagnoze w jak
najbardziej delikatny i nie pozbawiajacy nadziei sposob. Jeden z pacjentow wspomina
ten moment nast¢pujaco: ,,Ma pan duzo czasu, moze medycyna do tego czasu co$
wymysli”. Jednak znacznie wigce] wypowiedzi ukazuje niedomagania w tym
obszarze. Oto, co wspominal jeden z badanych: , Ptakatem, to byla chwila, ale nie
mogltem dojs¢ do siebie. Lekarz nie opisal przebiegu choroby, tylko czekat, az sami
postawimy diagnoze: «Przewodnictwo wskazywalo... moze pan zgadnaé, co to
jest...». Plakatem i odszedtem, nie mogac rozmawia¢. Pozniej nie byto juz szans na
rozmowe”.

Pacjenci pytani, czy lekarz powiedzial co$ szczegdlnie przydatnego, wspdtczujacego
lub dodajacego otuchy podczas stawiania diagnozy, najczesciej temu zaprzeczali (18,
75 proc.). Tylko w jednym przypadku tak surowe potraktowanie diagnozy okazato si¢
korzystne dla opiekuna pacjenta: ,,To byla ekscytacja, ze trzeba co$ z tym teraz zrobi¢,
to byt impuls, uczucie do dziatania”. W 6 przypadkach pacjenci wskazali konkretne
elementy rozmowy, ktore byty dla nich pomocne emocjonalnie lub informacyjnie.
Nalezaly do nich: szczera rozmowa na tematy religijne (pacjent byt ksigdzem), lekarz,
ktory ,.chcial zmieni¢ diagnoze” 1 dodatkowo przeprowadzit wszystkie badania, na
ktore rodzina nastawata (rowniez psycholog zostat zaproszony na konsultacje zaraz po
wywiadzie), ordynator oddziatu, ktory szukat réznych wariantow 1 staratl si¢ by¢
delikatny podczas stawiania diagnozy.

Pacjenci byli tez pytani, czy lekarz powiedziat co$ niepotrzebnego, niewtasciwego lub
bezdusznego podczas stawiania diagnozy, 1 rowniez w wigkszosci zaprzeczali (17,70
proc.). Wsérod 7 pacjentow (29 proc.), ktorzy doswiadczyli takiego zachowania,
znalazly si¢ wypowiedzi wskazujace na kilka problemow: nihilizm terapeutyczny
czyli sytuacja, gdy informacje o tragicznych konsekwencjach choroby podawane sg w
sposob bezwzgledny, bez odniesienia do emocji 1 bez nadziei (np. ,,Wspolczujemy
rodzinie, wiele cierpienia przed Wami”), brak kontroli nad mowg ciata (np. usmiech,
podczas przekazywania diagnozy), wykorzystywanie sytuacji (np. skierowanie na
dalsze badania w prywatnej klinice) i brak odniesienia do emocji 1 wcze$niejszej

wiedzy pacjenta.

19



4. Szczeg6lnym wyzwaniem dla badanych pacjentow z SLA byt takze problem wiedzy

(tzw. luka informacyjna). Chociaz dla 75 proc. (18) pacjentow diagnoza zostala
wyjasniona w sposéb zrozumiaty, to wiekszos¢ nie otrzymata od personelu zadnych
dodatkowych materialéw na temat choroby i leczenia (75 proc., 18). Trzech pacjentow
(12,5 proc.) otrzymato kontakt z lekarzem zajmujacym si¢ SLA, a kolejnych 3 (12,5
proc.) — materiaty drukowane na temat choroby. Tylko jednak 3 pacjentéw uznato
konkretne materialy za szczeg6lnie przydatne. Na pytanie, jakie informacje otrzymali,
29 proc. (7) respondentow odpowiedzialo, ze nie otrzymali zadnych. Badane przez nas
osoby byly zwykle bardzo obyte ze swoja chorobg. Zapytane, czy z perspektywy
czasu brakowato im istotnych informacji po diagnozie, ktore mogty by¢ im przydatne
p6zniej, wickszos¢ odpowiedziata twierdzaco (58,3 proc., 14).
Z wypowiedzi pacjentow mozna zidentyfikowaé kilka podstawowych problemow
zwigzanych z luka informacyjng: samodzielna diagnoza (niektorzy pacjenci posiadali
duza wiedze o chorobie z Internetu, poézniej potwierdzono im samodzielng diagnoze w
szpitalu — w takich przypadkach konsultacja w momencie diagnozy czesto nie wnosita
warto$ci dodanej), zbyt ogdlne informacje o chorobie (pacjenci musieli samodzielnie
przeprowadzi¢ wiele badan dotyczacych praktycznych aspektéw leczenia, a takze
przebiegu choroby i jej objawdw), brak informacji o mozliwosciach opieki i wsparcia
(pacjenci nie wiedzieli, gdzie zwroci¢ si¢ o pomoc i co dalej robi¢; wielu skarzyto si¢
na przeptyw informacji w systemie opieki zdrowotnej na temat SLA), brak informacji
o mozliwych opcjach na wczesnym etapie, takich jak badania kliniczne czy leczenie
eksperymentalne 1 brak planu (pacjenci skarzyli si¢, ze nie wiedzieli, co dalej robi¢ z
choroba, jak kontynuowac rehabilitacje, jak zy¢ z choroba, jak znalez¢ specjalistyczne
osrodki, uzyska¢ konsultacje w razie potrzeby, jak uzyska¢ wentylacj¢ domowa i jaka
diete stosowa¢; takie informacje pochodzity gléwnie od innych pacjentow).
W tym miejscu dotykamy tez kolejnej waznej kwestii: kiedy nalezy zakomunikowac
pacjentowi tak tragiczng diagnoze? Wiekszos$¢ pacjentow podkreslita, ze chciataby
wiedzie¢ o chorobie juz w przypadku podejrzenia (45,8 proc., 11), kolejne 25 proc. (6)
stwierdzito, ze wolatoby ja pozna¢ po uzyskaniu pelnej diagnozy. Dla wigkszosci
badanych pacjentéw wazne bylo jak najszybsze poznanie choroby, by méc rozpoczaé
walke z nig.

5. Ostatnim analizowanym obszarem byla prognoza dalszego przebiegu choroby 1 zycia
z nig, wpisana w ostatni etap protokotu SPIKES. Niektorzy badani przyznali, Ze

otrzymali kompleksowy opis tego, co ich czeka, a takze jak moze wyglada¢ przebieg
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choroby. Zgodnie z oczekiwaniami, czas przeznaczony na dyskusje i zadawanie pytan
dotyczacych réznych opcji terapeutycznych zostal wysoko doceniony przez
pacjentow. Zgodnie z odpowiedziami na pytanie o zakres informacji, pacjenci
oczekiwali wskazowek dotyczacych dalszych dziatah po postawieniu diagnozy. W
wielu jednak przypadkach informacje te ograniczaty si¢ do skierowania do szpitala lub
przyszpitalnej poradni.

Powtarzajacym si¢ tematem, poruszanym przez badanych, bylo skupienie sie¢
personelu na neurobiologicznych aspektach choroby, a nie na praktycznych aspektach
zycia z nig. Niektorzy pomijali okres i sposdb zycia z chorobg, krotko wskazujac na
jego przewidywany czas trwania i skupiajac si¢ na sposobie zgonu: ,,w najgorszym
przypadku masz od 3 do 6 miesigcy” lub ,,masz 2—5 lat do $mierci przez uduszenie”.
Niektorzy pacjenci zywo wspominali obawy lekarza zwigzane z postawieniem
diagnozy. ,,To bylo tragiczne” — skomentowat pacjent, ktory czul, ze lekarz bat sie
przekaza¢ mu trudng wiadomo$¢. Inni zauwazyli, ze lekarzowi bylo przykro i
wydawal si¢ czué¢ niezrgcznie. W niektorych przypadkach pacjenci czuli, Zze lekarze
unikajg ich fizycznie, aby unikng¢ konfrontacji z trudnym zadaniem. Inni odsylali
pacjentow, twierdzac, ze nic nie wiedza o chorobie. Pacjenci czgsto cytowali tez
stwierdzenie, ze ,,co mozna bylo zrobi¢, juz zrobiono”, co stanowilo kolejng strategie
unikania. Kiedy diagnoze¢ podawali mtodsi lekarze, pacjenci zglaszali niepokdj
lekarza, jednoczes$nie doceniajac wysitki i przygotowanie do spotkania.

Niektorzy lekarze przedstawiali zmienno$¢ przebiegu klinicznego SLA jako zrodto
nadziei dla pacjentow. Zdarzato si¢ jednak, ze w odczuciu chorych stosowano tg
strategi¢ jako sposob na uniknigcie dyskusji o przebiegu choroby.

W zwigzku z rosnacg liczba pacjentow korzystajacych z Internetu w celu
wyszukiwania informacji medycznych, warto zauwazy¢, ze niektorzy lekarze
ostrzegali ich przed tym. Robili to czasami w dobrej wierze, aby unikngé
uproszczonych 1 czgsto niekorzystnych opiséw choroby. Jednak w obliczu niedoboru
informacji pacjenci uwazali Internet za glowne Zrédlo wiedzy o chorobie.
Jednoczes$nie przyznawali, Ze woleliby, aby informacje przekazali sami lekarze.
Pacjenci znajdowali pocieszenie w przyktadach znanych osobistosci publicznych
cierpigcych na SLA, zwlaszcza w przypadkach, gdy choroba postepowata powoli 1 nie
uniemozliwiata choremu prowadzenia aktywnego zycia, jak na przyklad profesor
Stephen Hawking. Niektorzy cenili informacje o eksperymentalnych metodach

leczenia, poniewaz dawaty im one impuls do dziatania. Wielu podkreslato, Zze chca
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pozna¢ prawde (,,nie wolno ktamac™), ale takze nie chcg by¢ bez nadziei, nawet jesli ta

nadzieja oznaczataby jedynie przedtuzenie zycia w stosunkowo dobrym stanie.

Obserwacje dokonane w toku badania potwierdzaja wnioski z innych publikacji: personel
medyczny czgsto nie jest odpowiednio przygotowany i przeszkolony do przekazywania
tragicznych informacji pacjentom. Dla wielu lekarzy jest to tez szczegdlnie trudne
doswiadczenie, co moze by¢ powodem uruchamiania strategii obronnych, izolujgc si¢ od
emocji pacjenta. Tymczasem jak ukazujg badania, pacjenci z chorobami rzadkimi wymagajg
wiecej] wysitku ze strony personelu medycznego (Mirza et al., 2019). Pacjenci oczekujg od
specjalistow empatii i wspotczucia, przedstawienia w zrownowazony sposob opisu schorzen i
planu, w tym skierowania do dalszej opieki i wsparcia (Mugweni et al., 2021). Badania
ukazuja takze, ze choroby rzadkie wymagaja koordynacji 1 pracy wielu specjalistoéw (Crowe
et al., 2019; Jeppesen et al., 2015), co jest tez jednym z kluczowych wnioskéw z moich

wiasnych badan.

Konkluzje z powyzszego badania sa nastepujace: podczas przekazywania diagnozy nalezy
stosowa¢ protokoly przekazywania ztych wiadomosci, np. SPIKES. Kluczowe jest uwazne
stuchanie pacjenta, odpowiednie przygotowanie rozmowy oraz umozliwienie obecnosSci
bliskiej osoby. Lekarz powinien przedstawi¢ plan leczenia, obejmujacy rehabilitacje, a w
przypadku leczenia paliatywnego — zapewni¢ pacjentowi poczucie opieki, nadziei i celu.
Niezbedne jest wsparcie psychologiczne 1 poradnictwo dla pacjentow, opiekunow i lekarzy na
kazdym etapie choroby. Regularna ocena funkcjonalna (np. ALSFRS-R) powinna by¢
przeprowadzana bezposrednio z chorym, co usprawnia komunikacj¢ 1 pozwala rozpoznaé
potrzeby pacjenta. Wazne jest rowniez przekazywanie informacji o chorobie, dostgpnych
formach wsparcia, rehabilitacji, badaniach klinicznych i terapiach eksperymentalnych oraz

kierowanie pacjentow do odpowiednich osrodkow opieki.

Opisywany artykul spotkat si¢ z duzym odzewem wsrdd specjalistéw z migdzynarodowych
osrodkéw. Zacytowany zostal migdzy innymi przez naukowcdéw z Charité -
Universitdtsmedizin Berlin, Niemcy, University of Basel, Szwajcaria, University of Rochester
Medical Center, USA, Drexel University College of Medicine, USA, The University of
Western Ontario, Kanada, Université Paris, Francja czy naukowcow z Brazylii i Iranu.
Badanie prezentowane byto takze podczas konferencji Communication, Medicine, and Ethics
Conference (COMET), ktora odbyta si¢ w Szkole Medycyny Uniwersytetu w Birmingham w
Wielkiej Brytanii w 2018 roku. Postuzylo ponadto do stworzenia elementow kursu dla
studentéw kierunkow medycznych oraz szkolen dla profesjonalistéw medycznych.
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4.5.3. Validation of the revised Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale

in Poland and its reliability in conditions of the medical experiment

Autorzy: Stanistaw Maksymowicz, Paula Kukotowicz, Tomasz Siwek 1 Agnieszka

Rakowska

Czasopismo: Neurological Sciences. 2021, marzec; 42(3): 943-949. DOI: 10.1007/s10072-
020-04565-5

Trzecig praca w cyklu jest artykut pt. ,,Validation of the revised Amyotrophic Lateral
Sclerosis Functional Rating Scale in Poland and its reliability in conditions of the medical
experiment” (w jezyku polskim: Walidacja zrewidowanej skali oceny funkcjonalnej
stwardnienia zanikowego bocznego w Polsce 1 jej wiarygodno$¢ w warunkach eksperymentu
medycznego), napisana wspolnie z dr Paulg Kukotowicz (statystyk, socjolog), dr. Tomaszem

Siwkiem (lekarz neurolog) i dr Agnieszka Rakowska (neurologopeda, psycholog kliniczny).

Gléwnym celem pracy jest zaprezentowanie wynikow pierwszej polskiej walidacji (na chwile
pisania autoreferatu, jedynej; istnieje tez ttumaczenie skali, przeprowadzone przez prof. dr
hab. n. med. M. Kuzme¢-Kozakiewicz z Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego, nie
znalaztem jednak artykutu opisujacego proces ttumaczenia i walidacji) zrewidowanej wersji
skali ALSFRS-R — podstawowego narzedzia klinicznego uzywanego do monitorowania
postepu niepelnosprawnosci 1 oceny stanu funkcjonalnego pacjentow ze stwardnieniem
zanikowym bocznym, wykorzystywanego takze do ewaluacji efektow interwencji
klinicznych. Narzgdzie zostato stworzone przez J. M. Cedarbaum 1 in. (Cedarbaum et al.,
1999) 1 ocenia kompleksowo funkcje mowy, potykania, samoobstugi oraz mobilno$ci
pacjenta. Sklada si¢ z 12 pytan (dodatkowo rdznicuje si¢ krojenie pokarmu u pacjentéw z
gastrostomig 1 bez), na ktore mozna udzieli¢ 5 odpowiedzi. Obliczanie wynikOw opiera si¢ na
wskazanych odpowiedziach: najwyzsza, oznaczajaca brak deficytu w danym obszarze,
odpowiada 4 pkt., natomiast najnizsza odpowiedZ, oznaczajaca najwigkszy deficyt w
badanym obszarze, odpowiada 0 pkt. L.acznie pacjent moze wigc uzyska¢ oceng na skali od 0

do 48 punktow. Jednak uzyskanie danej liczby punktow stanowi jedynie liczbowa informacje
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0 uzyskanym poziomie i pozwala — przy powtorzonych pomiarach — na ocen¢ progresji

choroby.

Badanie, w ramach ktérego przeprowadzono walidacje, zostalo przeprowadzone za zgoda
Komisji Bioetycznej Wydziatu Lekarskiego Collegium Medicum Uniwersytetu Warminsko-
Mazurskiego w Olsztynie (uchwata nr 36/2014 z czerwca 2014 r. i uchwata nr 8/2016 z lutego
2016 r.). Badanie z wykorzystaniem kwestionariusza/skali ALSFRS-R przeprowadzono z 60
osobami wlgczonymi do badania zgodnie ze standardem El Escorial World Federation of
Neurology. Liczba pomiaréw wynosita od 4 do 7 razy na jedng osobg, co dato facznie 327
obserwacji, wykorzystanych do analizy statystycznej i jako$ciowej. Dane uzupehliono
wynikami testu neurologopedycznego, ktory przeprowadzono 3 razy z kazda osoba. Analizie

poddano takze wskazniki socjo-ekonomiczne badanych.

Przed rozpoczeciem badania, kwestionariusz ALSFRS-R zostal przettumaczony metoda
thumaczenia krzyzowego, przez dwoch niezaleznych ttumaczy i1 w konsultacji z neurologiem.
Gléwna metoda przeprowadzania wywiadu byl wywiad indywidualny telefoniczny.
Wyjatkiem byli pacjenci polskojezyczni przebywajacy za granica, ktorzy wypetniali ankiete
samodzielnie przez Internet. W kilku przypadkach, gdy kontakt telefoniczny nie byt mozliwy,
ankieta byla rowniez wysytana poczta elektroniczng do pacjentow polskojezycznych. Oprocz
skali ALSFRS-R, badacz odnotowat rowniez dodatkowe informacje jakosciowe dotyczace

probleméw zdrowotnych i spolecznych pacjentow.

Podczas analizy statystycznej - zgodnie z literaturg - zastosowaliSmy strukturg
czteroczynnikowa: 1) mowa i1 polykanie (mowa, §linienie, polykanie), 2) motoryka mata
(pisanie, jedzenie, ubieranie si¢ i higiena), 3) motoryka duza (obracanie si¢ w tozku i
poprawianie poscieli, chodzenie, wchodzenie po schodach) oraz 4) funkcje oddechowe

(dusznosé¢, ortopnoe, niewydolno$¢ oddechowa).

Do statystycznej oceny rzetelnosci kwestionariusza zastosowano dwie metody: eksploracyjna
analize czynnikowg oraz wspolczynnik alfa Cronbacha. W pierwszym kroku oceniano, czy
dany wskazniki ALSFRS-R mierza odpowiadajace im funkcje Zyciowe i umiejetnos$ci w ten
sam sposob oraz czy kazdy wskaznik jest trafnie powigzany tylko z jedng funkcja zyciowa lub
umiejetnoscig. W tym celu analize czynnikowg przeprowadzono za pomocg oprogramowania
R, z domys$lng metoda ,,minres” do ekstrakcji czynnikow 1 rotacja ,,varimax”. W drugim

kroku dla kazdej funkcji Zyciowej/umiejetnosci obliczono wspotczynnik alfa Cronbacha.
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Rezultaty analizy statystycznej wskazaty na kilka problemow: 1) w przypadku zmiennej
,,Orthopnoe” jedynie 34 proc. jej obserwowanej wariancji jest wyjasnione przez funkcje
uktadu oddechowego a pozostala cze$¢ wariancji pozostaje niewyjasniona przez
proponowany model; 2) wyniki wskazuja, ze czynnik motoryki matej przyczynia si¢ do
wyjasnienia wariancji wskaznikéw przypisanych do czynnika motoryki duzej i odpowiada za
31 proc. wariancji wynikdw pacjentdow w czesci ,,Przewracanie si¢ w tozku i poprawianie
poscieli” oraz 22 proc. wariancji wynikéw pacjentdw w czesci ,,Wchodzenie po schodach”; 3)
czynnik motoryki duzej odpowiada za 12 proc. obserwowanej wariancji zmiennej zwigzanej z
ubieraniem si¢, ktora domyslnie jest uznawana za nalezacg do czynnika motoryki mate;j.
Rozbieznosci te wskazuja, ze poszczegdlne funkcje sg w istocie ze soba powigzanie, 0 czym
pisali tez autorzy skali wskazujac na powigzanie spadku w obszarze oddychania z
ostabieniem funkcji motorycznych (tamze). Dlatego mimo pewnych rozbieznosci w sposobie
powigzania czynnikow wspolnych ze wskaznikami ALSFRS-R, og6lny wniosek z analizy
czynnikowej potwierdza, ze wickszo$¢ wskaznikéw empirycznych jest trafnie powigzana

tylko z jedng funkcja/umiejetnoscia zyciows.

Wewngetrzna spojnos¢ skali ALSFRS-R potwierdzita takze analiza alfa Cronbacha, begdaca
miarg spdjnosci wewnetrznej miedzy zmiennymi majagcymi mierzy¢ t¢ samg zmienng
nieobserwowang (ukryta). Szacowane wartosci tego wspotczynnika wahaja si¢ od 0,82 (dla
funkcji oddechowych) do 0,94 (dla umiejetno$ci motorycznych). Mozna je zatem uznaé za
bardzo wysokie (przekraczajace 0,7 — poziom uwazany za minimalny do wyciagnigcia
wnioskoOw na temat rzetelnosci skali). Co wigcej, eksploracyjna analiza czynnikowa ukazata
warto$ci, jakie osiggnetaby statystyka alfa po usunigciu okreslonych pozycji ze skali. 1
chociaz wyniki analizy czynnikowej sugerowaly, Ze zmienna ,,Przewracanie si¢ w 16zku” byta
powigzana zarOwno ze zmienng utajona motoryki duzej, jak i ze zmienng utajong motoryki
matej, warto$¢ statystyki Cronbacha po usunigciu tej pozycji ze skali zapewnia, ze pozycja ta
stusznie znajduje si¢ w skali. To samo dotyczy zmiennej ,,Orthopnoe”. Usunigcie tej pozycji
ze skali nie poprawia wewngtrznej spojnosci miedzy zmiennymi empirycznymi tworzacymi
indeks. Podsumowujac, analiza ukazatla, Zze zrewidowana polska wersja skali ALSFRS-R jest

wiarygodna jako narzedzie do oceny stanu zdrowia pacjentow.

Analiza zostata dodatkowo uzupetiona przez pomiar dokonany przez neurologopedg, ktory
wykorzystano do walidacji pytan skali ALSFRS-R dotyczacych mowy i potykania. Test
neurologopedyczny przeprowadzono 2z wykorzystaniem skali Frenchay Dysarthria

Assessment (FDA). Analiza korelacji rang Spearmana pomiedzy ocenami mowy i funkcji
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potykania, uzyskanymi w testach neurologopedycznych, a odpowiadajacymi im pytaniami z
ALSFRS-R wykazata bardzo wysoka korelacj¢: dla mowy wspotczynnik korelacji wyniost
0,86, a dla potykania 0,90, przy poziomie istotnosci statystycznej w obu przypadkach nizszym
od 0,001. Oznacza to, ze subiektywna ocena funkcji zyciowych, dokonywana przez pacjenta,

koresponduje z wynikami réwnolegle wykonywanych pomiar6w neurologopedycznych.

Powyzsze dane, cho¢ wskazuja na rzetelno$¢ skali, ale ujawniajg réwniez pewne problemy
zwigzane z wystandaryzowanymi pomiarami klinicznymi. Sg one metodologicznie obcigzone
na wiele sposoboéw i to mimo wlasciwej walidacji 1 dostosowaniu ich do danego obszaru
kulturowego. Subiektywny charakter odpowiedzi, mimo obiektywnych i powtarzalnych

pomiar6w mozna wyjasni¢ na kilka sposobow.

Pierwszym jest sposob przeprowadzania pomiaru z wykorzystaniem skali. Czesto zdarza sie,
szczegoOlnie w przypadku dhuzszych kwestionariuszy — ze to pacjenci sami je wypelniajg. Jest
to powszechna praktyka, ktora niestety niesie ze sobg kilka zagrozen. Przede wszystkim, nie
jest pewne na ile pacjent zrozumiat kazde pytanie 1 w jaki sposob. W skali ALSFRS-R, ktéra
powinna by¢ wypelniana wraz z pacjentem przez personel, znajduje si¢ wiele termindéw
niezrozumiatych dla laika, jak chocby orthopnoe (mimo wyjasnienia w pytaniu), uzywanie
BiPAP (Binary Positive Airway Pressure) czyli nieinwazyjnej wentylacji mechanicznej czy
gastrostomii. Podczas rozméw z pacjentami czgsto zaobserwowaliSmy, ze nawet mimo
wyjasnienia danego problemu, osoba badana nie byla pewna jak na pytanie odpowiedzie¢, a
co dopiero, gdyby miata to robi¢ samodzielnie. Zdarzato si¢ na przyktad, ze pacjenci pytani o
stosowanie nieinwazyjnej wentylacji mechanicznej, przyznawali, ze z niej korzystajg. A
dopytani o rodzaj urzadzenia, wskazywali na ogdlnodostgpne inhalatory, ktore stosuja do
rozrzedzania wydzieliny zalegajacej w ukladzie oddechowym. Oddajac pacjentowi skale do
wypelnienia, nie jestesmy tez pewni, kto ja w istocie wypehnia, co jest kolejnym problemem,
gdyz odpowiedzi najblizszych zwykle nie s3 identyczne z tymi udzielanymi przez samego
pacjenta. Przyktadowo, pacjent moze ocenic, ze jest w stanie przygotowac sobie samodzielnie
positek, ale opiekun, obcigzony licznymi obowigzkami zwigzanymi z opieka moze uznac, ze
skoro sam wykonuje te czynnosci, to pacjent jest juz pozbawiony takiej mozliwosci. Dopiero
dopytanie pacjenta o konkretne sytuacje, kiedy wykonuje jakie§ zadania, ukazuje faktyczny

stan, oceniany przez skalg.

Przytoczg przyktad z wlasnych obserwacji, ktore ze wzgledu na krotka forme nie znalazty si¢
w artykule, ale rzucg nieco $§wiatta na ten problem. Jedno z pytan oceniajagce motoryke matla,
pyta pacjenta o mozliwo$¢ pisania:
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Pisanie reczne

Normalne

Powolne lub niedbate, ale wszystkie stowa sg czytelne

Nie wszystkie stowa sg czytelne

Zdolnos¢ do utrzymania dtugopisu, ale niezdolnos¢ do pisania
Niezdolnos$¢ do utrzymania dhugopisu

Jak wida¢ powyzej, pacjent musi udzieli¢ odpowiedzi na skali, gdzie samodzielnie stwierdza
czy pisze ,,normalnie” (4 punkty) czy moze nie ma zdolno$ci utrzymania dlugopisu (0
punktéw). Na zaawansowanym etapie choroby, przy duzym oslabieniu ogoélnym, chorzy
niejednokrotnie oddaja wszelkie obowiazki opiekunom, co obejmuje rowniez podpisywanie
dokumentow. Czgsto zdarzalo si¢, ze podczas rozmowy, w ktorej towarzyszyt opiekun, na
pytanie o zdolnos$¢ pisania otrzymywatem odpowiedz ,,juz w ogdle nie pisze”. Po dopytaniu,
czy pacjent jest w stanie utrzymac¢ dtugopis, padato natomiast ,,raczej nie”. Czyli 0 punktow.
Mozna podejrzewac, ze gdyby kwestionariusz wypetniat opiekun, automatycznie wpisatby
najnizsza odpowiedz, bowiem sam wypetnia wszystkie dokumenty. W takiej sytuacji badacz
musi jednak zweryfikowa¢ odpowiedz, proszac opiekuna o umieszczenie choremu dtugopisu
w dloni i napisanie kilku stow. Dopiero taki test ukaze nam to, co w istocie ocenia¢ ma to
pytanie — czyli motoryke mata. I tu czgsto okazywalo sie, ze pacjent nie dos¢, ze samodzielnie
trzymal dlugopis, to sktadat swdj wyuczony motorycznie podpis, co dawato ocen¢ 2, gdy

podpis nie byt w petni czytelny.

Drugim niezwykle istotnym zagadnieniem wskazanym w publikacji jest kultura, wptywajaca
zarOwno na rozumienie pytan jak 1 postrzeganie swoich funkcji przez badanych. A
przypomnijmy, ze skala ALSFRS-R ma ocenia¢ fizyczne, nie spoteczne funkcjonowanie (nie
jest skalg jakosci zycia). Powinna wigc podawaé odpowiedzi mozliwie obiektywne. Tak
jednak w pelni nie jest. Bardzo dobrym przykladem kulturowego zaburzenia odpowiedzi sg
tradycyjnie zréznicowane role plciowe, szczegélnie widoczne w pytaniu dotyczacym

przygotowywania positkow:
Przygotowywanie jedzenia
Normalne
Nieco powolne 1 niezdarne, ale bez pomocy

Zdolnos$¢ do przygotowania positku, ale w niezdarny i powolny sposob oraz z pewna
pomoca
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Positek musi zosta¢ przygotowany przez inng osobe, ale zachowana jest zdolnos¢ do
powolnego spozycia positku

Konieczno$¢ karmienia przez inng osobe

Odpowiedzi te — jak ukazata analiza jako$ciowa — rozktadaty si¢ w zréznicowany sposob
miedzy mezczyzn i kobiety, szczegdlnie w bardziej zaawansowanym wieku. Przygotowanie
positku, ktore jest tradycyjnie czynno$cig czesto przypisywana kobietom, jest bowiem
kwestig kulturowa, ale odciskajaca si¢ na probie uzyskania obiektywnych danych
dotyczacych funkcjonowania migsni. Jak zaobserwowalem, czgsciej odpowiedzi w tym
obszarze zanizali me¢zczyzni. Jedna z takich oséb powiedziala wprost, ze nigdy sama nie
przygotowuje positkow, bo jest to zadanie, ktore zawsze wykonywata zona. I nawet przy
dopytywaniu, badacz mial trudno$¢ z uzyskaniem odpowiedzi, ktéra wskazywataby na
faktyczne, nie powigzane z kulturg, problemy. Inna osoba, starsza kobieta z zaawansowang
spastyczno$cig w obrgbie konczyn gornych, zapytana o mozliwos¢ pisania podkreslata, ze
samodzielnie nie moze juz pisaé. Jednak przy pytaniu dotyczacym przygotowywania
positkdw, zapewniata, ze gotuje z pomoca corki. Te rozbieznos¢ w funkcjonowaniu w
obszarze motoryki malej nie sposdéb wyjasni¢ inaczej niz rolami spotecznymi, wynikajacymi z

kultury.

Trzecim problemem jest charakter pytan, ktére moga by¢ dla chorych postrzegane jako
drazliwe. Niestety jest to kwestia, ktorej nie sposdb unikngé, gdy mamy do czynienia z
osobami, ktére choruja na szybko postepujaca chorobg 1 majg w pamieci swoj niedawny obraz
osoby sprawnej. W tym przypadku nawet pytania dotyczace obracania w t6zku, pisania czy
gotowania moga by¢ postrzegane jako drazliwe, ukazujace nagla utrate przydatnosci
spotecznej. Szczegoblnie, jesli chodzi o czynnosci wykonywane w gospodarstwie domowym
przez kobiety, ale takze czynno$ci higieniczne (mezczyzni czesciej podkreslaja, ze
samodzielnie si¢ golg, kobiety natomiast cze$ciej wspominaja, ze starajg si¢ samodzielnie
utrzymywac higiene wlosow). Sa to oczywiscie obserwacje jakoSciowe, ale ukazuja, ze sa
pewne obszary, w ktorych mimo zachowania maksymalnego profesjonalizmu 1 empatii,
trudno jest uzyska¢ odpowiedz obiektywna, opisujaca fizyczne funkcjonowanie. Zdarza si¢
tez, ze w czasie wywiadu, pacjent niech¢tnie udziela odpowiedzi lub irytuje sie, gdy zadaje
si¢ je — szczegblnie, gdy niedawno utracit ktoérag$ z funkcji lub bardzo cierpi. Czesto tez
udziela innych odpowiedzi lekarzowi a innych na przyktad psychologowi, co dodatkowo

utrudnia pomiar.
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Powyzsze uwagi czesciowo tlumacza, dlaczego statystyczne wyniki, cho¢ ukazuja
stosunkowo wysoki wspotczynnik wewnetrznej zgodnosci skali ALSFRS-R, nie s3 w pelni
satysfakcjonujace. Ukazujg rowniez, jak bardzo percepcja choroby, jej postepu i zycia z nia,
sg kwestiami indywidualnymi. I jak bardzo indywidualne powinno by¢ podejscie do
problemow kazdej osoby, cierpigcej na stwardnienie zanikowe boczne. Ta subiektywna
perspektywa, znana oczywiscie z analiz w polu medycyny, zawsze jest czynnikiem
wplywajacym na strategie adaptacyjne chorych i ich rodzin. Musi by¢ wigc brana pod uwage
przy tworzeniu indywidualnego planu leczenia i1 opieki. Jest to szczegoOlnie istotne w
przypadku chorob, ktére niosg ze sobg szybkie i nieodwracalne skutki, silnie wptywajace na

dobrostan chorych. A wlasnie z takg chorobg mamy do czynienia opisujac SLA.

Na koncu pragne podkresli¢ praktyczny aspekt publikacji: 1) w jej ramach przygotowatem i
udostepnitlem w otwartym dostepie zwalidowang polska wersje skali ALSFRS-R, dostgpng na
stronie czasopisma; 2) na jej podstawie prowadzone sg zajecia ze zbierania wywiadu dla

studentow kierunkéw medycznych.

4.5.4. Niewidzialni: Cierpienie, wykluczenie i adaptacja w chorobach rzadkich

Autor: Stanistaw Maksymowicz

Czasopismo: Kultura 1 Spoleczenstwo, Kultura 1 Spoteczenstwo. 2024, 68(4): 93—-117. DOL:
10.35757/KiS.2024.68.4.5

Szczegodlnie wazng z punktu widzenia catego cyklu jest czwarta praca pt. ,,Niewidzialni:
Cierpienie, wykluczenie i adaptacja w chorobach rzadkich”, stanowigca z jednej strony probe
syntezy uzyskanych roznorodnych wynikéow badan z innych moich prac, z drugiej probe
stworzenia na tej podstawie modelu trajektorii stwardnienia zanikowego bocznego. Nie jest to
jednak typowa praca prezentujaca wyniki badan, cho¢ znalazty si¢ w niej zupelnie nowe dane,
0 czym pisze nizej. Istotny jest bowiem zardwno fakt opublikowania jej w jezyku polskim jak
1 wybor czasopisma, ktore ma charakter socjologiczny i kulturoznawczy. Celem takiego
dziatania bylo wprowadzenie dyskusji na temat sytuacji pacjentow ze stwardnieniem
zanikowym bocznym do szerszej debaty w polu badaczek i badaczy, ktorzy poswigcaja

aspektom spotecznym choroby calg swoja prace (a sa to przedstawicielki i przedstawiciele nie

29



tylko nauk spotecznych, ale przede wszystkim nauk o zdrowiu, aktywnie pracujacy naukowo i
praktycznie w tej dziedzinie). W czasie przygotowywania przeze mnie przegladu tych badan
okazato si¢ bowiem, ze choroby rzadkie u osob dorostych, w tym SLA, s3 praktycznie

niedostrzegalne w tym dyskursie naukowym. Chciatem zapeic¢ te luke.

W publikacji wykorzystano dwa zrédta danych. Pierwszym byly wyniki wywiadow
osobistych, ktore przeprowadzilem wczesniej na potrzeby pracy ,,Overcoming therapeutic
nihilism. Breaking bad news of amyotrophic lateral sclerosis—a patient-centred perspective in
rare diseases”. Drugim zrodlem byly niepublikowane wcze$niej wyniki badania
przeprowadzonego z dorostymi opiekunami dzieci chorych na rzadki zespdt genetyczny
Pradera-Williego (PWS). Badanie to zostato przeprowadzone technika FGI (zogniskowanego
wywiadu grupowego — focus group interview), wspdlnie przez autora tej publikacji oraz dr
Mari¢ Liburg na poczatku 2021 roku. Z powodu obostrzen zwigzanych z pandemiag COVID-
19, wywiady przeprowadziliSmy zdalnie przy uzyciu platformy ZOOM. Uczestnikow badania
zrekrutowaliSmy z wykorzystaniem internetowych grup opiekunow dzieci z PWS. Lacznie
przeprowadzono 4 wywiady grupowe stanowigce wielogodzinny materiat: 3 wywiady z
matkami dzieci z PWS (15 os6b) i 1 wywiad z ojcami (2 osoby). Grupy fokusowe podzielono
wedhug plci uczestnikow i wieku podopiecznego: miodsze dzieci, nastolatkéw i osoby
doroste. Niestety ze wzgledu na niewielki odzew meskich opiekundéw, udalo sie

przeprowadzi¢ tylko jeden wywiad z ich udziatem.

Wywiady z opiekunami oparto na wystandaryzowanym scenariuszu, podzielonym na 4
podstawowe bloki: wyzwania 1 bariery zwigzane z funkcjonowaniem dziecka oraz
opiekunow, proces uzyskania orzeczenia o niepelnosprawnosci - strategie i bariery systemowe
dla pacjentow z PWS, wptyw PWS u dziecka na zZycie rodzinne oraz rekomendacje od
rodzicow. Wywiady byly nagrywane, poddane recznej transkrypcji oraz analizie jako$ciowej 1
ilosciowej. Badanie uzyskato zgode Komisji ds. Etyki Badan Uniwersytetu Warminsko-

Mazurskiego w Olsztynie (decyzja nr 2/2021).

Teoretyczng ramag dla catej pracy jest termin ,trajektoria”, w szczegdlnosci za$ tzw.
trajektoria cierpienia wyjasniajagca do$wiadczenia chorych. Trajektoryjny charakter chordb
jest problemem znanym medycynie, cho¢ czesto opisywany jest za pomoca slowa ,,przebieg”,
ktoére nie w petni oddaje powigzania klinicznego obrazu choroby z funkcjonowaniem chorego.
Definicyjnie bowiem kazda choroba ma swoj podrecznikowy przebieg, doktadnie opisany w
podrecznikach dla klinicystow. Koleje stadia choroby, opisywane przez pryzmat patologii
organizmu, shiza wiec do podejmowania decyzji o charakterze czysto klinicznym:
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zastosowanego leczenia, rehabilitacji czy ukazywania prognozy. Trajektoria jest jednak

Czyms szerszym.

Koncepcja trajektorii funkcjonuje w socjologii zdrowia szczegdlnie za sprawa badan Barneya
G. Glasera i Anselma L. Straussa, ktore podejmowaly problematyke procesow cierpienia w
chorobie i umieraniu (Glaser et al., 1968; Glaser & Strauss, 1965). Gerhard Riemann i Fritz
Schiitze w pracy pt. ,,Trajektoria jako podstawowa koncepcja teoretyczna w analizach
cierpienia i beztadnych procesow spotecznych”, zdefiniowali koncepcje trajektorii jako
,beztadne procesy spoteczne i procesy cierpienia: kategoria ta umozliwi¢ ma identyfikacje,
zrekonstruowanie i zrozumienie fenomendw, ktorych rozpoznanie zostato zaniedbane w
wigkszosci badan” (Riemann & Schiitze, 1992). Elzbieta Zakrzewska-Manterys definiuje
trajektori¢ natomiast jako kategori¢ analityczng stluzaca badaniu doswiadczen o charakterze
nieuporzagdkowanym 1 chaotycznym, ktére generuja u jednostek intensywne cierpienie,
rozpacz, poczucie porazki i zalamania. W tym ujeciu trajektoria stanowi narzedzie
metodologiczne umozliwiajace opis i analize¢ procesOw zwigzanych z przezywaniem i
radzeniem sobie z cierpieniem (Zakrzewska-Manterys, 1995). Wedlug Fritza Schiitzego
trajektorie maja charakter deterministyczny, okreslany przez autora mianem ,,fatum”. Wraz z
narastaniem trudnych dos$wiadczen jednostka stopniowo zostaje wciagnigta w trajektorie
cierpienia, ktora ogranicza jej mozliwo$¢ aktywnego dziatania. Kolejne wydarzenia,
powiagzane z objawami choroby, tworza ramy funkcjonowania, zmuszajac chorego do
reaktywnych, a nie sprawczych zachowan. W rezultacie proces ten nabiera niemal
automatycznego charakteru, odbierajac pacjentowi poczucie sprawczosci 1 redukujac go do
roli biernego $wiadka kolejnych negatywnych doswiadczen (Schiitze, 1997). Trajektoria nie
jest jednak procesem jednolitym. Ma bowiem swoje stadia i mechanizmy rozwijania si¢, ktore

postuzyty jako fundament mojej wtasnej analizy.

Pierwszy stadium trajektorii jest gromadzenie si¢ potencjatu trajektoryjnego, narastajacego w
obrebie biografii (czyli bedacego nastgpstwem zdarzen i1 wyborow zyciowych jednostki).
Analizujac problematyke choréb rzadkich, potencjalem tym jest samo schorzenie,
determinujace dalsze stadia. Jak ukazaly przeprowadzone badania, potencjat trajektoryjny
moze narasta¢ niedostrzegalnie. Szczegdlnie jest to widoczne w przypadku dzieci, ktore moga
poczatkowo nie by¢ zdiagnozowane i funkcjonuja ,,normalnie”. Tak jest w przypadku PWS,
ktérego objawy ujawniaja si¢ dopiero z wiekiem, co opisuje jedna z badanych przez nas oso6b
nastepujaco: ,,tego uposledzenia oni u naszych dzieci w ogole nie widzag — Boze, jakie one sg

kochane, cudowne, wszedzie pojda, zagadaja (...) Tak naprawde on dorasta i1 ja dopiero teraz
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widze (...) jakie jest jego uposledzenie i ze ono si¢ coraz bardziej poglebia™. Nie inaczej jest
ze stwardnieniem zanikowym bocznym, ktérego poczatkowe objawy moga by¢
niespecyficzne, prowadzac chorego do przej$cia odysei diagnostycznej. Czasem tez nawet
przy podejrzeniu choroby, lekarz czeka na rozwinigcie si¢ bardziej specyficznych objawow:
,heurolog dtugo zwlekat z diagnoza: ‘to jest caly worek chorob’. Droga eliminacji kazat co
kilka miesigcy wykonywac kolejne badania i czeka¢ na kolejne objawy”. W przypadku
zarbwno o0sOb dorostych jak 1 dzieci, widoczny jest proces, ktory opisalem jako
powstrzymywanie przekroczenia granicy mi¢dzy powstaniem potencjalu a wejsciem w
trajektorie. I chociaz obiektywnie szukanie alternatywnych ,lepszych” diagnoz nie jest w
stanie powstrzymac¢ rozwoju wilasciwej choroby, jest to proces obserwowalny zaréwno po

stronie pacjenta jak i specjalistow medycznych.

Drugim stadium trajektorii jest wejscie w trajektori¢. Szczegdlnie wazny z perspektywy
dorostej osoby, ktora nie mogac dalej ksztalttowac swojej codziennosci, popada w zalezno$¢
od choroby. Ale podobnie sytuacja ksztaltuje si¢ w przypadku opiekunow dzieci z PWS,
ktorzy akceptuja diagnoze zespotu. Wejsciu w trajektorie towarzyszg jednak skrajne emocje,
ktoérych zrozumienie przez personel medyczny jest kluczowe dla formulowania dalszego
planu opieki: dezorientacja i szok, uswiadomienie sobie konsekwencji choroby, rozpoczynaja
tez niejednokrotnie proby odwrocenia trajektorii. Objawia si¢ to poszukiwaniem — ponownie
— alternatywnych diagnoz, nowych terapii oraz sposobow powstrzymania wptywu choroby na
codzienne zycie. I strategie te wpisuja si¢ w trzecie stadium trajektorii, gdy chory i jego
otoczenie podejmuja proby rozwinigcia chwiejnej rOwnowagi radzenia sobie z zyciem

codziennym.

Rozpoczyna to tez zupelnie nowa trajektori¢, ktéra nazwatem trajektorig adaptacji, ktora

bedzie trwac az do $mierci chorego (a nawet dluzej, gdy po $mierci podopiecznego rodzina

musi nauczy¢ si¢ zy¢ na nowo, odbudowujac utracong w wyniku choroby ,,normalnos¢”).

Jesli choroba, jak w analizowanych przypadkach, jest nieuleczalna, mimo trwajacej adaptacji
nie pozwoli na zatrzymanie trajektorii cierpienia zwigzanej z kolejnymi objawami 1
ograniczeniami. Stad kolejnym stadium jest coraz wigksza destabilizacja ,,normalnego” Zycia
objawiajaca si¢ skoncentrowaniem si¢ na chorobie, co z kolei prowadzi do zaniedban w
innych obszarach. W przypadku pacjentéw dorostych beda to narastajace problemy
zawodowe, finansowe 1 dotyczace codziennego funkcjonowania. Szczegodlnie procesy te sa
jednak widoczne w przypadku opiekundéw dzieci z PWS, ktorzy staja przed narastajgcymi
wyzwaniami finansowymi i spolecznymi, rezygnujac tez z szerszych interakcji spotecznych.
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Chorzy 1 ich opiekunowie popadaja w ten sposéb w druga wyodrebniona przeze mnie

rébwnolegla do trajektorii adaptacji, trajektori¢ wykluczenia. Wyraznie widoczng w

wypowiedziach matek dzieci z PWS, na ktore zwykle spada ci¢zar opieki wraz z rezygnacja z
dotychczasowych aktywnos$ci zawodowych: ,,(...) czasami cztowiek na przyktad rezygnuje z
roznych rzeczy sam $wiadomie, zeby juz po prostu tych dzieci nie megczy¢ dodatkowo. Bo
my$my tez byli postawieni, ile razy przed taka sytuacja, ze na przyklad bylismy gdzie$
zapraszani i po prostu, nie wiem, z racji takiego §wigtego spokoju rezygnowali§my z takich na
przyktad jakichs imprez (...) jesli jest stot zastawiony, no to dla niej to jest tez frustracja, wigc
czasami po prostu cztowiek rezygnuje, ograniczajg si¢ wtedy kontakty i znajomosci. No to
chyba kazdy powie i potwierdzi to, ze po urodzeniu dziecka i pdzniej, im to dziecko starsze,

to tak naprawdg cztowiek zostaje z taka najblizszg rodzing i najblizszymi znajomym”.

Roéwnolegly przebieg trajektorii adaptacji 1 wykluczenia wynika z faktu, ze adaptacja do
nieuleczalnej 1 rzadkiej choroby, cho¢ moze mieé¢ aspekty pozytywne (np. zwigzane z
akceptacja swojego stanu zdrowia), niesie ze sobg tez negatywne strategie, ktore wykluczaja
chorych i ich bliskie otoczenie z szerszego zycia spotecznego. Zrozumienie tego mechanizmu
jest kluczowe w procesie planowania opieki, ktéra powinna by¢ dostosowana do kolejnych
indywidualnych etapéw zycia z chorobg, wymagajacych innych dziatan, nie tylko zwigzanych

z medycyna, ale takze jakos$cig zycia.

Wykluczenie spoteczne moze mie¢ dotkliwe konsekwencje dla dobrostanu i opieki. W
przypadku nastoletnich dzieci, ktorych zachowania w spektrum autyzmu stajg si¢ bardziej
widoczne, nastepuje odrzucenie ich przez zdrowych réowiesnikow. U oséb dorostych, poza
postepujacym izolowaniem si¢ chorych od §wiata zewngtrznego, wynikajacego z fizycznego
postepu choroby, mechanizmy ograniczajace dotykaja tez opiekunow, ktorzy zaniedbuja
wlasne zdrowie i potrzeby. Budowane nowe mechanizmy adaptacyjne zaczynaja wigc coraz
bardziej ograniczaé jednostki, skupione na objawach. Zycie staje sie zdominowane przez
rezimy medyczne: kontrolg¢ wagi 1 diety dziecka, czeste odwiedziny u réznych specjalistow,
zmiany w codziennej rutynie. A wraz z tym nast¢puje kolejne stadium trajektorii polegajace

na zalamaniu organizacji zZycia codziennego 1 orientacji wobec samego siebie.

Co nalezy tez podkresli¢, a co jest wynikiem prowadzonych analiz, negatywna adaptacja
wynika takze z braku wsparcia ze strony instytucji, czy to leczniczo-opiekunczych, czy
edukacyjnych, co zaczyna tez jeszcze bardziej dotkliwie dotykaé szerszego otoczenia

chorego: ,.chora jest cala rodzina, bo to jednak przektada si¢ na calg rodzing, na plany, na
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zycie codzienne. Nawet na zwykly wyjazd na wakacje, tez najczeSciej jest to

podporzadkowane pod mozliwosci dziecka”.

Dwa ostatnie stadia trajektorii cierpienia to proba teoretycznego przepracowania zatamania
si¢ systemu orientacji i trajektorii oraz praktyczne proby uzyskania nad nig kontroli oraz/lub
proby uwolnienia si¢ z jej wigzéw. W prowadzonych przez nas badaniach, préba redefinicji
byta czegsto podnoszona, a polegata na budowie ,,nowej normalnosci” i1 bezpiecznego
otoczenia dla chorego, nadal jednak zanurzonych w trajektorii wykluczenia. A analizach
czgsciej jednak widoczne byly praktyczne proby przejecia kontroli nad trajektorig. W
przypadku rodzin dzieci z PWS objawialo si¢ to np. w zetknieciu z komisjami orzekajacymi o
niepetnosprawnosci, do posiedzen ktorych rodziny uczyty sie, w jaki sposéb odpowiadaé by
uzyskaé wsparcie. Jednak mimo tych prob, pelne przejecie kontroli nad nieuleczalng choroba
nigdy nie byto mozliwe. Dlatego proby te polegaty na podejmowaniu strategii systematycznej
organizacji zycia (peinej kontroli nad dzieckiem w przypadku PWS albo pelnym

podporzadkowaniu si¢ rezimom medycznym w przypadku SLA).

Przedstawione powyzej stadia, cho¢ utozone s3 chronologicznie, w istocie moga pojawiaé si¢
w réznych momentach zycia pacjenta. Modelowa trajektoria ma wigc swoj wyrazny wektor,
rozpoczynajacy si¢ od narastania potencjalu po probe przejecia kontroli (adaptacje), ale
kolejne stadia w obszarze danej trajektorii moga nastgpowac w rdznej kolejnosci. Przyktadem
sa proby praktycznego przejecia kontroli na trajektorig podejmowane przez pacjentow z SLA
wkrotce po diagnozie, gdy wraz z rehabilitacjg 1 kontrola wspdtczynnikow zdrowotnych,
dochodzi do spowolnienia progresji choroby, co daje pacjentowi wrazenie zapanowania nad

choroba, szybko weryfikowane przez jej kliniczny postep.

Odrebnym problemem, analizowanym w tej pracy, a zwigzanym z trajektorig wykluczenia,
jest zagadnienie stygmatyzacji i wykluczenia chorych na choroby rzadkie. Jak pokazuja
przytoczone w artykule badania, rzadki charakter choroby prowadzi do wyjatkowych reakcji
spotecznych: niedowierzanie (takze po stronie rdznych specjalistow), odrzucenie 1
ograniczenie wsparcia (m.in. zwigzane z bardzo drogimi terapiami), negatywne reakcje
zwigzane z niepelnosprawnoscig itp. Wszystko to pogarsza trudng sytuacje chorych i
opiekunow, czesto pozostawionych bez pomocy ze strony systemu. Dlatego wtasnie opisana
w artykule trajektoria adaptacji ma czesto charakter negatywny: przebiega bowiem
rownolegle z trajektoria wykluczenia, co prowadzi do oddzielenia ,,dobrze rokujacych”
chorych od tych nieuleczalnych, ktérzy stajg si¢ ,,niewidzialni” dla systemu spotecznego w
tym medycyny.
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Celem, jakim postawitem sobie projektujgc badania 1 piszac ponizszg prace bylo takie
uproszczenie i uporzadkowanie modelu trajektorii, formulujac dwie trajektorie adaptacji i
wykluczenie, by stworzy¢ praktyczne narzgdzia do edukacji personelu medycznego oraz by
mogly sta¢ si¢ elementem zmiany sytuacji pacjentéw i ich rodzin. Swiadomo$¢ istnienia obu
trajektorii w chorobach rzadkich moze tez pomoc w projektowaniu bardziej inkluzywnych 1
integracyjnych systemow opieki zdrowotnej, szczegdlnie w zakresie opieki koordynowanej,
ktére bylyby zdolne uczy¢ sie i adaptowa¢ do zréznicowanych jednostek chorobowych i

biografii pacjentoéw. Nie zapominajac takze o trudnej sytuacji opiekunow 1 bliskich.

4.5.5. Umbilical cord mesenchymal stem cells in amyotrophic lateral sclerosis: an

original study

Autorzy: Monika Barczewska, Stanistaw Maksymowicz S. (autor korespondencyjny),

Izabela Zdolinska-Malinowska, Tomasz Siwek i Mariusz Grudniak

Czasopismo: Stem Cell Reviews and Reports. 2020, pazdziernik; 16(5): 922-932. DOI:
10.1007/s12015-020-10016-7

Pigta 1 ostatnia praca ujeta w cyklu pt. ,,Umbilical cord mesenchymal stem cells in
amyotrophic lateral sclerosis: an original study” (w jezyku polskim: Mezenchymalne komorki
macierzyste pochodzace ze sznura pgpowinowego w stwardnieniu zanikowym bocznym:
badanie oryginalne) jest opisem wyniku eksperymentalnej terapii w stwardnieniu zanikowym
bocznym. Jest wigc pracg o charakterze klinicznym. Wskazuje jednak istotny obszar zwigzany
z rzadka i nieuleczalng choroba: poszukiwania leku. Sytuacja chorych na stwardnienie
zanikowe boczne jest z punktu widzenia medycyny jak i samego pacjenta szczegdlna. Po
pierwsze, jak juz wspominatem, etiologia tej choroby nie jest nadal w peini znana. Dlatego
zapadnigcie na nig stanowi szczegdlny 1 niespodziewany punkt zwrotny w zyciu pacjentow i
ich rodzin. Szczegolnie — i to jest drugi aspekt tej choroby — ze zapadalno$¢ na SLA przypada
przecigtnie na wiek zaawansowanej dorostosci. Oba te aspekty wywotuja obawy nie tylko o
swoje zdrowie, ale takze najblizszych (niepewno$¢ co do dziedziczenia u posiadanego juz
potomstwa). Trzecim aspektem jest zderzenie si¢ doswiadczen pacjentdw 1 ich rodzin z

realiami klinicznymi: na t¢ chorob¢ nie ma skutecznego leku. A jej spowolnienie — przy
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bardzo szybkiej progresji — jest ograniczone 1 bardzo indywidualne. I tu perspektywa pacjenta
spotyka si¢ chyba najsilniej z perspektywa lekarza: w potrzebie uzyskania albo udzielenia
pomocy. Mimo wieloletnich badan i ogromnych naktadéw, SLA jest jednak nadal choroba

nieuleczalng.

Aktualnie jedynymi lekami zarejestrowanymi i dopuszczonymi do obrotu w Unii Europejskiej
sa riluzol (spowalniajacy progresje choroby) oraz fofersen (lek ukierunkowany genetycznie:
dla oso6b z mutacjg w genie SOD1). Oba nie sg w stanie jednak zatrzymac choroby. Z tego
powodu na calym $wiecie trwaja badania nakierowane na poszukiwanie skutecznej terapii.

Jednym z nich byt eksperyment medyczny, ktorego wyniki zostaly opisane w tej pracy.

Badanie przeprowadzono w Instytucie Terapii Komorkowych S.A. w Olsztynie we
wspotpracy z Katedrami Neurologii i Neurochirurgii, Wydziatu Lekarskiego, Collegium
Medicum Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego w  Olsztynie. Eksperyment zostat
zaakceptowany przez Komisje Bioetyczng Wydzialu Lekarskiego Uniwersytetu Warminsko-
Mazurskiego w Olsztynie (uchwata nr 36/2014 z czerwca 2014 r. i nr 8/2016 z lutego 2016 1.)
i przeprowadzony zgodnie z Deklaracja Helsinska. Przed rozpoczgciem eksperymentu
wszyscy pacjenci podpisali formularz §wiadomej zgody. Pacjenci wlaczeni do badania zostali
zrekrutowani w latach 2015-2018, zgodnie z nastepujacym profilem: kliniczne rozpoznanie
pewnego SLA w oparciu o kryteria El Escorial World Federation of Neurology, niezalezno$¢
wentylacyjna, wiek 20-78 lat i zdolno$§¢ do uczestniczenia w wizytach klinicznych
samodzielnie lub z pomocg. Celem badania byla ocena wplywu zastosowania
mezenchymalnych komorek macierzystych pochodzacych z galarety Whartona (WJ-MSC) na
progresj¢ choroby 1 przezycie u pacjentow z SLA. Grupa referencyjna badania byli pacjenci z

bazy danych PRO-ACT.

Komoérki macierzyste podawano dooponowo w postaci trzech dawek w odstepach
dwumiesigcznych, za kazdym razem stosujac t¢ sama procedurg. Wszyscy pacjenci
otrzymywali dawke WJ-MSC wynoszaca 30 x 106 komorek przy kazdym wstrzyknieciu.
Ocena kliniczna efektow terapii dokonana obejmowata badanie fizykalne i1 neurologiczne
podczas kazdej wizyty z podaniem komorek macierzystych, ocen¢ z wykorzystaniem skali
ASLFRS-R 1 wedtug poziomu FT9. Zmniejszone tempo progresji zdefiniowano jako rdznice
>3 punktow w skali ALSFRS-R migdzy pacjentami leczonymi a pacjentami referencyjnymi.
Brak zmiany w tempie progresji (brak odpowiedzi) zdefiniowano jako réznice w zakresie <3

punktow 1 >—3 punktéw w skali ALSFRS-R. Zwi¢kszone tempo progresji zdefiniowano jako
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roznice <—3 punktow w skali ALSFRS-R. Przezywalno$¢ oceniano od momentu wtaczenia do

badania do marca 2020 roku wlacznie.

Analiza przezycia. W catej badanej populacji ryzyko zgonu bylo mniejsze u pacjentow

leczonych MSC w poroéwnaniu z parzysta grupa kontrolng o 70% (HR 0,30 [95% CI 0,16 do
0,59], p = 0,0004). Mediana catkowitego przezycia byta prawie dwukrotnie wyzsza u
pacjentow poddanych terapii niz w grupie odniesienia (1183 dni w poréwnaniu z 640 dniami,
p = 0,002). Podobny wptyw na przezycie zaobserwowano u pacjentOw z mniejszym stopniem
niepetnosprawnosci na poczatku badania (FT9, stadium 1-2) (p = 0,03), jak réwniez u
pacjentdw z wigkszym stopniem niepetnosprawnosci na poczatku badania (FT9, stadium 3-5;
p =0,03). W podgrupie ze zmniejszonym wskaznikiem progresji rdznica wyniosta 1193 dni w
porownaniu z 568 dniami (p < 0,05 we wszystkich pigciu testach), a w podgrupie bez zmiany

wskaznika progresji — 994 dni w pordwnaniu z 580 dniami (p < 0,05 w tescie Coxa-Mantela).

Analiza tempa progresji. W catej badanej populacji miesieczny spadek oceniany na skali

ALSFRS-R w trakcie terapii byt nizszy, niz przed terapia (p = 0,008). Sposrdd tacznie 67
pacjentow poddanych interwencji, 21 wykazato zmniejszenie wskaznika progresji w ocenie
ALSFS-R w poréwnaniu z pacjentami referencyjnymi, u ktorych postep choroby byt szybszy,
33 nie wykazato roznicy w wskazniku progresji w poréwnaniu z pacjentami referencyjnymi, a
13 wykazato wzrost wskaznika progresji w poréwnaniu z pacjentami referencyjnymi, u
ktorych postgp choroby byl wolniejszy. Analiza podgrup wykazata, ze stosunek ryzyka do
korzysci byt korzystny dla pacjentow, u ktorych zaobserwowano zmniejszenie wskaznika

progresji we wszystkich podgrupach na podstawie poczatkowych cech pacjentow.

Jednak analiza dyskryminacyjna ani regresja logistyczna nie pozwolily na zidentyfikowanie
zadnego pojedynczego czynnika demograficznego lub klinicznego, ktéry bylby istotnym
predyktorem rodzaju odpowiedzi; caly model sktadajacy si¢ z tych czynnikéw rowniez nie
byt istotny. Zaobserwowano jednak, Ze pacjenci z SLA, ktorzy uzyskali lepsza odpowiedZ w
badaniu ALSFRS-R po pierwszym podaniu MSC w poréwnaniu z pacjentami referencyjnymi,
osiggneli lepszy wynik koncowy, zdefiniowany jako wieksze prawdopodobienstwo uzyskania

lepszego wyniku w badaniu ALSFRS-R po 6 miesigcach leczenia MSC.

Powyzsze wyniki wymagajg komentarza, zwigzanego z celami cyklu, czyli m.in. dotyczacymi

ukazania spotecznych aspektow Zycia z chorobg rzadka. Przede wszystkim osiggnigte wyniki,
cho¢ statystycznie istotne, szczegblnie zwigzane z analiza przezycia, sa nadal jedynie

wynikami statystycznymi. I cho¢ medycyna oparta na faktach wlasnie taka perspektywa sie
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kieruje — stad rejestracja chociazby riluzolu, ktory zgodnie z badaniami rejestracyjnymi
powodowat wydluzenie mediany przezycia o ok. 2—3 miesigce w stosunku do placebo (Saitoh
& Takahashi, 2020) — to sposéb percepcji efektow leczenia jest juz kwestia bardzo
indywidualng. Dla wielu pacjentow i ich rodzin jakakolwiek nadzieja i dzialanie sg czyms$
niezwykle cennym. Ale niestety powoduje to, ze osoby te sg szczegdlnie podatne na
manipulacje. Fora internetowe dla chorych na rzadkie choroby petne sg informacji o nowych
terapiach — nawet z wykorzystaniem lekéw weterynaryjnych — ktoére w istocie nie s3 w zaden
sposob sprawdzone. I cho¢ badania zwigzane z komdrkami macierzystymi — prowadzone w
wielu osrodkach na catym $wiecie — dajg nadziej¢, nadal nie pozwalaja na wyleczenie
stwardnienia zanikowego bocznego. Ponadto terapie takie sa tez bardzo kosztowne,

poglebiajac dodatkowo problemy chorych i ich rodzin.

Poszukiwanie leku na nieuleczalng chorobe wigze si¢ z trajektorig adaptacji, opisanej przeze
mnie w pracy ,,Niewidzialni (...)”. Adaptacja ta moze rozpocza¢ si¢ juz bardzo wczesnie, na
stadium proby rozwinigcia chwiejnej rownowagi radzenia sobie z zyciem codziennym, gdy
chory zaczyna aktywnie poszukiwaé nie tylko alternatywnych diagnoz, ale takze nowych
terapii. Wtedy tez szczegolnie potrzebuje kontaktu z systemem medycyny, ktora zabezpieczy
go przed nieodpowiednimi reakcjami, z zaprzeczeniem diagnozy wiacznie. Wymaga to
jednak takze wypetnienia luki informacyjnej i statego kontaktu z chorym i jego otoczeniem.
Na dzi§ najskuteczniejsze dziatania w rozwinigtym obrazie SLA obejmuja wsparcie
zapewniajace jak najlepszy poziom funkcjonowania: za sprawa odpowiednio szybko i
skutecznie wprowadzonych procedur medycznych (np. wentylacji mechanicznej, PEGa),
rehabilitacji 1 wsparcia psychologicznego. Takie dzialania wymagaja jednak zarowno wiedzy
jak 1 koordynacji. Obecny system ochrony zdrowia nie wytworzyt jednak systematycznych
mechanizmow koordynowanej opieki nad pacjentem ze stwardnieniem zanikowym bocznym.
A tylko takie rozwigzanie, zgodnie z obecnym stanem rozwoju medycyny klinicznej, jest w
stanie skutecznie spowalnia¢ progresj¢ choroby. Nie wyklucza to oczywiscie prob

poszukiwania nowych terapii, ale powinny by¢ one czg¢$ciag szerokiego systemu wsparcia.

Powyzsza publikacja jest szeroko cytowana (67 cytowan z catego $wiata), m.in. przez zespot
prof. Dimitriosa Karussisa z Unit of Neuroimmunology and Multiple Sclerosis Center and
The Agnes-Ginges Center for Neurogenetics, Hadassah University Hospital w Jerozolimie
(Izrael) czy prof. Letizie Mazzini z ALS Center, Neurology Unit, Department of Translational
Medicine, University of Piemonte Orientale w Novarze (Wtochy), §wiatowej stawy ekspertow

w dziedzinie badan nad poszukiwaniami leczenia SLA.
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4.6. Omowienie osiggni¢¢ powigzanych z cyklem publikacji

4.6.1. Osiagniecie 1: Nowa koncepcja trajektorii adaptacji i wykluczenia w chorobie

rzadkiej

W pracy pt. ,,Niewidzialni: Cierpienie, wykluczenie i adaptacja w chorobach rzadkich™ oraz
w oparciu o analizy z pozostatych prac (przede wszystkim ,,Overcoming therapeutic nihilism.
Breaking bad news of amyotrophic lateral sclerosis - a patient-centred perspective in rare
diseases” oraz ,,.Diagnostic odyssey in amyotrophic lateral sclerosis: diagnostic criteria and
reality”) zaproponowatem nowg koncepcje dwoch rownoleglych trajektorii: wykluczenia i
adaptacji, ktéra opisuje funkcjonowanie chorych na chorobe rzadka. Takie ujgcie
problematyki, osadzone w teorii dotyczacej tzw. trajektorii cierpienia pozwolilo na
uporzadkowanie 1 zrozumienie procesu funkcjonowania pacjentdow z uwzglednieniem ich
najblizszego otoczenia, poczawszy od pierwszych objawow choroby, przez kolejne stadia
nauki zycia z chorobg 1 adaptacji do niej (takze obejmujacej poszukiwania leczenia, opisanego
w pracy pt. ,,Umbilical cord mesenchymal stem cells in amyotrophic lateral sclerosis: an
original study”), ktory to proces ma tez charakter negatywny, zwigzany z wykluczeniem (tzw.

samodegradacja lub mechanizmami wykluczajacymi ze strony spoteczenstwa).

Jest to pierwsze takie ujecie problemu, szeroko opisujace sytuacje pacjentdw cierpigcych na
chorobe rzadka, w szczegolnosci na stwardnienie zanikowe boczne w Polsce. Osiagnigcie,
bedace znaczacym wkladem w rozwoj dyscypliny, ma takze istotny wymiar praktyczny,
przyczyniajac si¢ do glebszego zrozumienia ztozonych proceséw towarzyszacych
funkcjonowaniu osob zyjacych z chorobg rzadka oraz do stworzenia lub doskonalenia modelu
skoordynowanej opieki nad pacjentem, obejmujacego réwniez wsparcie jego najblizszego

srodowiska.
4.6.2. Osiagniecie 2: Walidacja polskiej wersji skali ALSFRS-R

W pracy pt. ,,Validation of the revised Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale
in Poland and its reliability in conditions of the medical experiment” zaprezentowalem wyniki
przeprowadzone] przeze mnie kompleksowej walidacji standaryzowanego narzedzia
ALSFRS-R. Mimo, ze skala jest tzw. zlotym standardem w ocenie kliniczne;,
wykorzystywanej jako punkt odniesienia zarowno w stosunku do indywidualnych oséb, jak
podczas eksperymentow i badan klinicznych na catym $wiecie, nie doczekala si¢ wczesniej

systematycznej walidacji w jezyku polskim. Osiggnigcie, zaprezentowane w ponizszym
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autoreferacie, jest pierwszg i jak na razie jedyng polska walidacja, opublikowang w wolnym
dostepie wraz z gotowym, kompleksowo przettumaczonym zgodnie z wymogami ttumaczenia
skal medycznych kwestionariuszem, co pozwala na jego bezposrednie zastosowanie w
codziennej praktyce klinicznej, a takze w badaniach naukowych prowadzonych w Polsce,
zapewniajac ich zgodnos¢ z migdzynarodowymi protokotami, stanowigc znaczacy wklad w

rozwoj dyscypliny nauki o zdrowiu oraz nauki medyczne.

4.6.3. Osiagniecie 3: Stworzenie wytycznych metodologicznych dotyczacych oceny

funkcjonalnej w badaniach klinicznych

Przeprowadzone w moich publikacjach badania, w tym w wymienionej juz pracy pt.
,» Validation of the revised Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale in Poland
and its reliability in conditions of the medical experiment” umozliwily stworzenie
wytycznych metodologicznych dotyczacych oceny funkcjonalnej w badaniach klinicznych,
uwzgledniajacych wplyw kulturowych determinant na proces pomiaru i interpretacje
wynikoéw oraz techniki wykonania pomiaru, co stanowi znaczacy wktad w rozwoj dyscypliny

poprzez dokonang standaryzacj¢ ocen funkcjonalnych w praktyce klinicznej i badawcze;j.

4.6.4. Osiagnigcie 4: Tworzenie 1 upowszechnianie standardow komunikacji medycznej

w szkoleniu profesjonalistéw ochrony zdrowia

Badania sktadajace si¢ na osiggnig¢cie naukowe wskazuja, ze pacjenci dotknieci chorobami
rzadkimi wymagaja szczeg6lnie uwaznej, precyzyjnej i empatycznej komunikacji medyczne;.
Jest to zgodne z aktualnymi standardami ksztalcenia na kierunkach medycznych, ktore
stusznie podkreslajg kluczowa role kompetencji komunikacyjnych w praktyce kliniczne;.
Analizy przedstawione w cyklu publikacji identyfikuja newralgiczne obszary komunikacji
wymagajace wzmocnienia oraz formutujg praktyczne rekomendacje dotyczace ich wlaczenia

do pracy klinicznej i programéw nauczania przysztych kadr medycznych.

Wyniki tych badan staly si¢ podstawa do opracowania autorskiego kursu komunikacji
medycznej, obecnie realizowanego na Uniwersytecie Warminsko-Mazurskim w Olsztynie.
Osiagnigcie to ma wymierny wptyw na praktyke dydaktyczng i kliniczna, gdyZ umozliwilo
takze prowadzenie specjalistycznych szkolen z zakresu przekazywania niepomysinej
informacji, w tym diagnozy nieuleczalnej choroby rzadkiej. W rezultacie praca ta przyczynia
si¢ do podniesienia jakosci relacji lekarz-pacjent oraz usprawnienia procesu opieki nad

osobami z chorobami rzadkimi, co stanowi znaczacy wklad w rozwoj dyscypliny.

40



4.6.5. Osiagniecie 5: Potwierdzenie wystgpowania zjawiska odysei diagnostycznej SLA

w Polsce

W pracy pt. ,, Diagnostic odyssey in amyotrophic lateral sclerosis: diagnostic criteria and
reality” przeprowadzitem analize zjawiska tzw. odysei diagnostycznej w stwardnieniu
zanikowym bocznym, potwierdzajac jego wystgpowanie w Polsce. Osiaggniecie to ma istotne
znaczenie naukowe i kliniczne, poniewaz nie tylko dokumentuje obecnos¢ tego zjawiska w
krajowym systemie opieki zdrowotnej, ale roéwniez identyfikuje kluczowe bariery
diagnostyczne oraz ich wptyw na opdznienie rozpoznania choroby rzadkiej. Wyniki pracy
wnoszg znaczacy wktad w rozwdj dyscypliny poprzez lepsze zrozumienie przebiegu procesu
diagnostycznego SLA, stanowigc podstawe do usprawnienia $ciezek diagnostycznych oraz
podnoszac $wiadomos¢ klinicystow 1 decydentow w zakresie konieczno$ci optymalizacji

procesu diagnostycznego.

4.7.  Potencjalne wykorzystanie wynikow prac

Zrealizowano cele naukowe sformutlowane w punkcie 4.4 niniejszego autoreferatu.
Przedstawione osiagni¢cie naukowe przyczynito si¢ do poglebienia wiedzy na temat dynamiki
przebiegu rzadkiej choroby, zardwno z perspektywy doswiadczen pacjenta, jak 1 wyzwan
stojacych przed personelem medycznym. Przeprowadzona walidacja skali ALSFRS-R
umozliwila standaryzacj¢ pomiaréw klinicznych w zakresie stwardnienia zanikowego
bocznego. Ponadto uzyskane wyniki pozwolity na sformutowanie szeregu rekomendacji,
ktore moga stanowi¢ istotny element w projektowaniu skoordynowanego modelu opieki nad

pacjentem ze stwardnieniem zanikowym bocznym.
Efekty osiggniecia naukowego mogg mie¢ wieloraki potencjat do dalszego wykorzystania:

1) Pierwszym potencjalnym wykorzystaniem wynikow prac jest poziom planowania opieki.
Pozyskane dane pozwolily na rekonstrukcje specyficznej trajektorii funkcjonowania oséb
dorostych, chorych na szybko postepujaca chorobe rzadka. Szeroka perspektywa badawcza,
ktéra zastosowatem w swoich pracach, szczegdlnie eksploracja problematyki odysei
diagnostycznej, przekazywania niepomyslnej informacji czy wilasnie rekonstrukcja spolecznej
trajektorii zycia z choroba, sg istotnym uzupetieniem dotychczasowej wiedzy na temat SLA,

dostarczajagc nowych informacji z perspektywy nauk o zdrowiu. Perspektywa spolecznego
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funkcjonowania wydaje si¢ jednym z decydujacych czynnikéw — przy braku skutecznego
leczenia — w tworzenia plandw opieki i wsparcia. W toku rozméw z pacjentami ten problem
czesto powracatl a powigzany byt zaréwno z deficytem informacji jak i brakiem koordynacji
dziatan. Tymczasem badania pokazuja, ze wprowadzenie koordynowanej opieki nad
pacjentem z SLA wplywa na wspotczynnik hospitalizacji i prognoze przebiegu (Cordesse et
al., 2015). Polaczenie wszystkich tych danych mogtoby pozwoli¢ na stworzenie takiego

programu koordynowanej opieki nad pacjentem ze stwardnieniem zanikowym bocznym.

2) Drugim jest edukacja kadr medycznych, co juz jest realizowane w postaci kursow dla
studentéw oraz dla specjalistow medycznych i stazystow podczas szkolen. Szczegdlnie w
aspekcie nauki komunikacji medycznej. Obowigzujace aktualnie standardy nauczania na
kierunkach medycznych (nie tylko lekarskich), ktada bardzo silny akcent na kompetencje w
tym zakresie. Nie bez przyczyny. Jak wykazaly moje badania, pacjenci cierpiacy na rzadkie
choroby wymagaja szczegdlnej uwagi w zakresie komunikowania si¢. Badania przedstawione
w cyklu zawierajg praktyczne wskazania istotnych elementow, ktore powinny znalez¢é si¢ w

programach nauczania kadr medycznych.

3) Ponadto poprzez prace ,,Niewidzialni: Cierpienie, wykluczenie i adaptacja w chorobach
rzadkich” wprowadzilem problem spotecznych konsekwencji choréb rzadkich u oséb
dorostych w tym stwardnienia zanikowego bocznego do polskich analiz socjologii medycyny
1 nauk o zdrowiu w Polsce liczac na to, Zze moze stac¢ si¢ to czynnikiem, ktéry wywota szersze
zainteresowanie chorobami rzadkimi wystepujacymi u dorostych pacjentdéw — czgsto
pomijanych w analizach, skupiajacych si¢ przede wszystkim na dzieciach 1 mlodziezy —
wsrdd badaczek 1 badaczy prowadzacych badania na pograniczu nauk spotecznych i nauk o

zdrowiu. Co z kolei moze mie¢ wplyw na tworzone programy wsparcia i koordynacji opieki.

4) Thumaczenie 1 walidacja skali ALSFRS-R w jezyku polskim zaowocowatla udostgpnieniem
tego narzedzia w otwartym dostepie dla specjalistow medycznych, co moze mie¢ wptyw na

jakos¢ pozyskiwanych danych.

5) Ponadto szeroko cytowane badanie zwigzane z eksperymentem medycznym stanowi
zachete dla badaczy na catym $wiecie, ze mimo rzadkiego charakteru SLA, nie nalezy

ustawaé w poszukiwaniach skutecznej terapii.
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4.9. Pozostale prace oryginalne powigzane tematycznie z osiggni¢ciem naukowym

W ramach badan dotyczacych stwardnienia zanikowego bocznego, przygotowalem i

opublikowalem nastepujace prace, nie wykazane w cyklu (wymienione chronologicznie):

1.

Maksymowicz, S. (2021). Communication in an incurable and rare disease — Challenges
for care [Komunikacja w chorobie nieuleczalnej i1 rzadkiej — wyzwania dla opieki]. W
International scientific and training conference Poland—Spain—Slovakia: "Nursing and
midwifery in an interdisciplinary dimension in the face of contemporary challenges";
February 19, 2021: Abstracts (s. 13—14). Olsztyn: Collegium Medicum Uniwersytetu
Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie.
https://szp.uwm.edu.pl/sites/default/files/download/202103/abstractbook2021.pdf

Siwek, T., Jezierska-Wozniak, K., Maksymowicz, S. (autor Korespondencyjny),
Barczewska, M., Sowa, M., Badowska, W., & Maksymowicz, W. (2020). Repeat
administration of bone marrow-derived mesenchymal stem cells for treatment of
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https://doi.org/10.12659/MSM.927484
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of intrathecal injection of Wharton's jelly-derived mesenchymal stem cells in
amyotrophic lateral sclerosis therapy. Neural Regeneration Research, 14(2), 313-318.
https://doi.org/10.4103/1673-5374.243723

Maksymowicz, S. (2017). Srodowiskowe przyczyny choréb neurodegeneracyjnych w
poszukiwaniu etiologii SLA. W M. Szklarczyk & E. Bajek (Red.), Diagnostyka,
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. Maksymowicz, S. (2017). Smier¢, zatoba i przeszczep — sekwencja nadziei. Komorki
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5. Omowienie pozostalych osiagni¢¢ naukowo-badawczych

5.1.  Podsumowanie dorobku naukowego na podstawie analizy bibliometrycznej

Publikacje na podstawie analizy bibliometrycznej Biblioteki Warszawskiego Uniwersytetu

Medycznego:

faczna |liczba prac| taczna warto$¢

liczba prac zIF punktacji MNiSW

Prace oryginalne 19 31,589 1218
Prace pogladowe 4 0 170
Ksigzki 20 0 nie ujete w analizie
Rozdziaty 14 0 nie ujete w analizie
Inne publikacje 1 0 225
Ogolem 58 31,589 1218
Cytowania: Web of Science:
Liczba cytowan 147 (137 bez autocytowan)
h-index 5
Cytowania: Scopus:
Liczba cytowan 167 (153 bez autocytowan)

h-index 6

5.2.  Zakres tematyczny publikacji naukowych nie ujetych w cyklu

5.2.1. Osiggniecia naukowe w obszarze badawczym dotyczacym zagadnien

telerehabilitacji pulmonologiczne;j
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http://213.73.22.174/cgi-bin/expertus/expertus3.cgi
http://213.73.22.174/cgi-bin/expertus/expertus3.cgi
http://213.73.22.174/cgi-bin/expertus/expertus3.cgi

Znaczace osiggni¢cia naukowe w dziedzinie nauk o zdrowiu, niezwigzane z cyklem prac
stanowigcych podstawe niniejszego autoreferatu, wynikaja z badan realizowanych przeze
mnie w ramach dwoéch grantéw: Agencji Badan Medycznych oraz Norweskiego Mechanizmu
Finansowego. Osiagni¢cia dotyczyly zagadnienia zwigzanego z wykorzystaniem narzedzi
telemedycyny w rehabilitacji pacjentow pulmonologicznych: z long-covid (przewlekte
konsekwencje COVID-19) oraz z POChP (przewlekla obturacyjna choroba ptuc). W obydwu
projektach, szczegdtowo opisanych w rozdziale 6.3. ,,Inne obszary dziatalnos$ci naukowej o
charakterze wieloosrodkowym”, zastosowano innowacyjne narzedzia telemedyczne do
interwencji w zakresie rehabilitacji ruchowo-oddechowej. Istotnym elementem obu badan,
ktéry byt przedmiotem moich analiz i pracy, byla sytuacja spoteczna pacjentéw oraz ich stan
psychiczny, ktére moga mie¢ wplyw na ich udzial w rehabilitacji oraz osiggnietych wynikach.

Efekty badan zostaly opisane w nastepujacych publikacjach naukowych:

1. Bogacz, K., Szczegiclniak, A., Czekaj, L., Jarynowski, A., Kittowski, R.,
Maksymowicz, S., Lietz-Kijak, D., Panczyszak, B., Luniewski, J., Krajczy, E.,
Lenczuk, M., Sahajdak, J., Kassolik, K., Kalicinski, S., & Szczegielniak, J. (2024).
Assessment of rehabilitation effectiveness in patients with COPD as part of the project
"PulmoRehab - Access to healthcare services through a personalized care system for
patients with COPD, including remote monitoring and tele-rehabilitation based on
Artificial Intelligence methods" [Ocena skuteczno$ci rehabilitacji u pacjentow z
POChP w ramach projektu "PulmoRehab - dostgp do ustug zdrowotnych poprzez
spersonalizowany system opieki nad pacjentami z POChP, ktéry obejmuje zdalny
monitoring 1 telerehabilitacje oparta na metodach sztucznej inteligencji"]. Fizjoterapia
Polska, 24(1), 6-11. https://doi.org/10.56984/8ZG2EF8D9D

2. Jarynowski, A., Maksymowicz, S., & Slésarz, L. (2023). The future of Al in medicine
and education - 10th anniversary of E-methodology community. E-methodology,
10(10), 1-14. https://doi.org/10.15503/emet2023.9.14

3. Romaszko-Wojtowicz, A., Maksymowicz, S. (autor korespondencyjny),
Jarynowski, A., Jaskiewicz, L., Czekaj, L., & Doboszynska, A. (2022).
Telemonitoring in Long-COVID patients - Preliminary findings. International Journal
of Environmental Research and Public Health, 19(9), Article 5268, 1-12.
https://doi.org/10.3390/ijerph19095268

4. Maksymowicz, S., Jarynowski, A., Czekaj, L., Gesicki, S., Romaszko-Wojtowicz, A.,
Wojta-Kempa, M., & Doboszynska, A. (2021). Telemedicine as a socio-medical
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process. Experiences from remote monitoring of long-COVID patients in Poland. E-

methodology, 8(8), 65—78. https://doi.org/10.15503/emet.2021.65.78

5.2.2. Osiagnigcia naukowe w obszarze badawczym dotyczacym europejskich badan

epidemiologicznych i dezinformacji

Drugim istotnym osiggni¢ciem s3 prowadzone przeze mnie wieloosrodkowe badania

epidemiologiczne, opisane w rozdziale 6.3. ,Inne obszary dziatalnosci naukowej o

charakterze wieloosrodkowym”, obejmujace analizy kryzyso6w w obszarze jednego zdrowia:

powodzie, choroby zakazne i problem dezinformacji. Efekty badan zostaty opisane w

nastepujacych publikacjach naukowych:

1.

Nowakowska, 1., Romanowska, M., Mokrzycki, P., Stochmal, M., Skawina, I.,
Maksymowicz, S., et al. (2025). One Health responses: Lessons to learn from
Poland's 2024 flood. Disaster and Emergency Medicine Journal. Advance online
publication. https://doi.org/10.5603/dem;.107242

Jarynowski, A., Maksymowicz, S., Romanowska, M., & Skawina, 1. (2024). Avian
influenza: The looming threat of Disease X and lessons from Poland and Europe.
European Journal of Translational and Clinical Medicine, 7(2), 1-17.
https://doi.org/10.31373/ejtcm/193957

Jarynowski, A., Romanowska, M., Maksymowicz, S., & Belik, V. (2024). One health
multimodal surveillance in time of change: Lessons not learnt from case study of
A/H5NT1 spillover to mammals in Gdansk metropolitan area. One Health Journal, 2(3),
45-61. https://doi.org/10.12923/2083-4829/2024-0004-111-06

Meletis, E., Jarynowski, A., Maksymowicz, S., Kostoulas, P., & Belik, V. (2024).
Animal health discourse during ecological crises in the media—Lessons learnt from
the flood in Thessaly from the One Health perspective. Veterinary Sciences, 11(4),
Article 140, 1-8. https://doi.org/10.3390/vetsci1 1040140

Jarynowski, A., Krzowski, L., & Maksymowicz, S. (2023). Biological denialism in
the Internet in Europe as a possible Kremlin warfare. W R. Wolfel (Ed.), 18th Medical
Biodefense Conference 2023, Munich, Germany; 22-25 October 2023 (s. 80).
Bundeswehr Institute of Microbiology. https://conference.instmikrobiobw.de/
Jarynowski, A., Krzowski, L., & Maksymowicz, S. (2023). Biological mis(dis)-
information in the Internet as a possible Kremlin warfare (47 pp.). Wroctaw: Andrze;j

Jarynowski. https://doi.org/10.5281/zenodo.7932530
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7. Jarynowski, A., Jedrzejczyk, K., & Maksymowicz, S. (2022). Grain and food security

as a tool of biopolitics: Real-time Internet monitoring and crisis management. E-
methodology, 9(9), 96—112. https://doi.org/10.15503/emet.2022.96.112

Maksymowicz, S. (2022). Atak biologiczny i1 agroterrorystyczny na Polske: Jakie
scenariusze sg prawdopodobne? W S. Maksymowicz (Red.), Geopolityczne trzgsienie
ziemi: Jak rosyjska agresja na Ukraing zmienita $wiat (s. 115-122). Warszawa:
Wydawnictwo Nowa Konfederacja.
http://katalog.nukat.edu.pl/lib/item?id=chamo:5395286 & fromLocationLink=false&the

me=nukat

5.2.3. Osiagnigcia naukowe w obszarze badawczym dotyczacym pandemii COVID-19

Trzecim osiggnigciem sg badania obejmujace problematyke zwigzang z pandemig COVID-19,

ktére poswiecitem dwom zagadnieniom: wptywu pandemii na prace i dobrostan diagnostow

laboratoryjnych oraz dos§wiadczeniom kobiet rodzacych w czasie tego kryzysu zdrowotnego:

1.

Wolszczak-Biedrzycka, B. U., Bienkowska, A., & Maksymowicz, S. (2022).
Adaptation of medical laboratory scientists to workplace hazards — Experiences from
the COVID-19 pandemic. Frontiers in  Public  Health, 10, 1-8.
https://doi.org/10.3389/fpubh.2022.997049

Malarkiewicz, P., Maksymowicz, S. (autor korespondencyjny), & Libura, M.
(2022). Mother's loneliness: Involuntary separation of pregnant women in maternity
care settings and its effects on the experience of mothers during the COVID-19
pandemic. International Journal of Environmental Research and Public Health, 19(9),

Article 5081, 1-13. https://doi.org/10.3390/1jerph19095081

5.2.4. Osiagnigcie naukowe w obszarze badawczym dotyczacym metodologii badan nad

jakoscig zycia

W ramach wlasnych badan dotyczacych jakosci zycia dokonatem poglebionej analizy

poprawnosci polskiej wersji skali jakosci zycia WHOQOL-Bref, wykorzystywanej wczesniej

w moich wlasnych projektach badawczych, co stanowi czwarte wykazane osiggnigcie

naukowe. Przeprowadzone prace ujawnily liczne problemy w tlumaczeniu i1 konstrukcji

niektorych pozycji, mogace wptywac na trafno$¢ i rzetelno$¢ pomiaru. W rezultacie w trakcie

stazu naukowego w Zakladzie Zdrowia Populacyjnego Szkoty Zdrowia Publicznego Centrum

Medycznego Ksztatcenia Podyplomowego opracowatem zestaw szczegdtowych rekomendacji
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oraz przygotowalem ostateczng, zrewidowang wersj¢ kwestionariusza. Dzieki nawigzaniu
wspolpracy z biurem Swiatowej Organizacji Zdrowia w Genewie, nowa wersja WHOQOL-
Bref zostala zaimplementowana do migdzynarodowego systemu WHO jako oficjalna polska
wersja narzedzia, z uznaniem mojego autorstwa (dostgp pod adresem URL:
https://www.who.int/tools/whoqol/whoqol-bref/docs/default-source/publishing-
policies/whoqol-bref/polish_ whoqol-bref71589543-d0e3-40cd-8e0a-cd171454a339).

Roéwnolegle przeprowadzitem analize poréwnawczg siedemnastu innych wersji jezykowych
narzedzia WHOQOL-Bref. Badania te ujawnity liczne niespdjnosci i btedy w thumaczeniach,
ktére mogg istotnie zaburza¢ poréwnywalnos¢ wynikow badan jakosci zycia miedzy krajami,
stanowigc tym samym powazne zrédlo bledu pomiarowego. We wspolpracy m.in. z
Wydziatem Lingwistyki Stosowanej Uniwersytetu Warszawskiego (prof. Michat B.
Paradowski) oraz native speakerami m.in. z Danii, Szwecji i Niemiec, opracowalismy
obszerng analiz¢ tych rozbieznos$ci. Jej wyniki zostaly ujete w publikacji naukowej pt.
,Discrepancies in the country versions of the WHOQOL-BREEF as a potential source of error
in assessing quality of life and a barrier to comparative research”, ktéra w chwili
przygotowywania autoreferatu znajduje si¢ w procesie redakcyjnym. Preprint artykutu:
Maksymowicz, S., Paradowski, M. B., Libura, M., & Jarynowski, A. (2025). Discrepancies in
the Country Versions of the WHOQOL-BREF as a Potential Source of Error in Assessing
Quality of Life and a Barrier to Comparative Research [Preprint]. Preprints.org.
https://doi.org/10.20944/preprints202512.1223.v1

Osiagniecie to (opublikowana poprawiona skala przez WHO) ma znaczacy wktad w rozwoj
dyscypliny poprzez wplyw na metodologi¢ badan nad jako$cia Zycia, przyczyniajac si¢ do
podniesienia jakos$ci oraz wiarygodno$ci miedzynarodowych analiz poré6wnawczych, a takze

usprawniajgc proces globalnej standaryzacji narzedzi WHOQOL-Bref.
5.2.5. Dziatalno$¢ naukowa i publikacje w pozostatych obszarach badawczych

1. Publikacja dotyczaca miedzynarodowego projektu badawczego ,,Smoke-free hospitals
in Poland”, finansowanego ze $rodkéw National Cancer Institute (szczegdélowy opis w
rozdziale 6.3. ,,Inne obszary dzialalnos$ci naukowej o charakterze wieloos§rodkowym™):
Fedorowski, J. J., Jankowski, M., Buchelt, B., Maksymowicz, S., & Parascandola, M.
(2023). Smoke-free hospitals in Poland — A cross-sectional survey. Archives of

Medical Science, 19(6), 1795-1801. https://doi.org/10.5114/a0ms.2020.96289
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2. Wspoélautorstwo rozdzialu w podrgczniku poswigconemu afazji: Kloc, W.,

Sierpowska, J., Zdun-Ryzewska, A., IZycka-Swieszewska, E., Sebastyanska-
Targowska, 1., Maksymowicz, S., Libionka, W., & Bartosinska-Wisniewska, A.
(2021). Leczenie operacyjne guzéw w elokwentnych obszarach mozgu. W Z.
Tarkowski (Red.), Afazjologia. Organiczne zaburzenia mowy (s. 467-492).
Warszawa: Wydawnictwo Lekarskie PZWL.
http://katalog.nukat.edu.pl/search/query?term 1=Afazjologia.+Organiczne+zaburzenia

+mowy&theme=nukat

. Rozdzial w monografii po§wigconej pulmonologii, obejmujacy rozwazania natury
etycznej, zwigzane z pelnieniem zawodéw medycznych: Maksymowicz, S. (2018).
"Zawsze stuzy¢ innym, bez wzgledu na wszystko" — O istocie obowigzku lekarza 1
pielegniarki z prac dr Alicji Maksymowicz 1 etyki zawodowej ["Always serve others,
regardless of everything" — On the essence of the doctor's, and nurse's, duties in the
work of dr Alicja Maksymowicz and professional ethics]. W A. Doboszynska & S.
Ejdys (Red.), Pulmonologiczno-kardiologiczne przypadki kliniczne (s. 93-101).
Olsztyn: Pracownia Wydawnicza Elset.
http://katalog.nukat.edu.pl/lib/item?id=chamo:4445092 & fromLocationLink=false&the

me=nukat

. Publikacja wynikow badan fokusowych, dotyczacych postrzegania opieki
farmaceutycznej nad kobieta w cigzy: Maksymowicz, S., & Puchata, L. (2017).
Spoteczny odbidr opieki farmaceutycznej wsrod kobiet w cigzy oraz matek matych
dzieci wojewodztwa warminsko-mazurskiego: Badania pilotazowe metoda
zogniskowanego wywiadu grupowego [Social reception of pharmaceutical care among
pregnant women and mothers of young children in Warminsko-Mazurskie voivodship:
Pilot study using focus group interview]. Farmacja Polska, 73(12), 716-721.
https://www.ptfarm.pl/wydawnictwa/czasopisma/farmacja-polska/103/-/27332
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6. Informacja o wykazywaniu si¢ istotna aktywnoscia naukowa albo artystyczna
realizowana w wigcej niz jednej uczelni, instytucji naukowej lub instytucji

kultury, w szczegolnosci zagranicznej.

6.1.  Staze naukowe

6.1.1. Centrum Medycznego Ksztalcenia Podyplomowego

Od 1 marca do 31 marca 2023 roku odbywatem staz naukowy w Zaktadzie Zdrowia
Populacyjnego  Szkoty Zdrowia Publicznego Centrum Medycznego Ksztatcenia
Podyplomowego. W ramach stazu, ktory poswigcony byl metodom pomiaru w naukach
medycznych i o zdrowiu, przeprowadzilem analizy dotyczace poprawnosci polskiej wersji
skali jakosci zycia WHOQOL-Bref oraz dzigki nawigzanej wspolpracy z WHO,
doprowadzitem do publikacji nowej wersji kwestionariusza, co zostalo opisane szczegdélowo

w punkcie 5.2.4. autoreferatu.

Ponadto w czasie stazu przygotowatem publikacj¢ naukowa pt. ,,.Discrepancies in the country
versions of the WHOQOL-BREF as a potential source of error in assessing quality of life and
a barrier to comparative research”, ktora w chwili pisania autoreferatu jest w procesie
redakcyjnym. Preprint artykutu: Maksymowicz, S., Paradowski, M. B., Libura, M., &
Jarynowski, A. (2025). Discrepancies in the Country Versions of the WHOQOL-BREF as a
Potential Source of Error in Assessing Quality of Life and a Barrier to Comparative Research

[Preprint]. Preprints.org. https://doi.org/10.20944/preprints202512.1223.v1
6.1.2. Freie Universitdt Berlin

Od 1 do 29 lutego 2024 roku odbywatem staz naukowy w Institute of Veterinary
Epidemiology and Biostatistics, Freie Universitdt Berlin w Niemczech, dotyczacy analiz
wokot tzw. Jednego Zdrowia (One Health), w szczegdlnosci badania skutkow powodzi w
Grecji w 2023 roku. Badania, ktére prowadzilem, obejmowaly przede wszystkim kwestie

komunikacji kryzysowej oraz zarzadzania informacja.

Efektem jest wieloosrodkowa publikacja pt. ,,Animal Health Discourse during Ecological
Crises in the Media—Lessons Learnt from the Flood in Thessaly from the One Health
Perspective” (Meletis, E., Jarynowski, A., Maksymowicz, S., Kostoulas, P., & Belik, V.

(2024). Animal health discourse during ecological crises in the media—Lessons learnt from
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the flood in Thessaly from the One Health perspective. Veterinary Sciences, 11(4), 140.
https://doi.org/10.3390/vetscil 1040140). Ponadto praca naukowa zaowocowal dalszg
wspotpraca, w szczeg6lnosci w ramach niezaleznego Interdyscyplinarnego Zespotu do spraw
Monitorowania Kryzysowego 1 Epidemiologicznego, ktorego dokonania opisatem w rozdziale
6.3. ,Inne obszary dziatalno$ci naukowej o charakterze wieloosrodkowym”, podrozdziale

6.3.1. ,,Europejskie badania epidemiologiczne”.

6.2.  Udzial w grantach naukowych

6.2.1. National Cancer Institute

Badacz w projekcie naukowym ,,Smoke-free Hospitals in Poland” realizowanym w 2018 roku
w ramach grantu naukowego przyznanego przez National Cancer Institute (USA) Polskiej
Federacji Szpitali, ktorego kierownikiem byt prof. Jarostaw J. Fedorowski. Moja rola w
projekcie polegata na analizach danych oraz przygotowaniu publikacji naukowej i

wystapienia konferencyjnego.
6.2.2. Agencja Badan Medycznych

Badacz w projekcie naukowym pt. ,,System wspomagajacy zdalng diagnostyke pacjentow
leczonych w warunkach domowych, umozliwiajacy wykrywanie naglego zaostrzenia si¢
objawéw COVID-19 na bazie metod sztucznej inteligencji" w roku 2021, finansowanym ze
srodkow Agencji Badan Medycznych (2020/ABM/COVID19/0082). W projekcie bylem
odpowiedzialny za zbieranie danych i1 kontakt z pacjentami (zar6wno w szpitalu w czasie
zaopatrywania uczestnikow programu w urzadzenia telemedyczne jak i zdalnie). Bylem tez
wspolautorem publikacji powstatej na podstawie danych zebranych w powyzszym badaniu

oraz wystapien konferencyjnych.
6.2.3. Norweski Mechanizm Finansowy 1 Ministerstwo Zdrowia

Badacz w projekcie naukowym ,PulmoRehab Dostgp do ushug zdrowotnych poprzez
spersonalizowany system opieki nad pacjentami z POChP obejmujacy zdalny monitoring oraz
tele-rehabilitacje na bazie metod Sztucznej Inteligencji” w latach 2023-24, finansowany z
Norweskiego Mechanizmu Finansowego i Srodkow Ministerstwa Zdrowia. Beneficjentem
projektu byt SP ZOZ Szpital Specjalistyczny MSWiA w Gluchotazach im. §w. Jana Pawta I1

ktory petnit role koordynatora i lidera konsorcjum ztoZzonego z 10 partneréw. Moja rola w
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projekcie polegala na zaplanowaniu protokolu wsparcia dla pacjentow wykluczonych
zdrowotnie 1 cyfrowo, monitorowanie ich udzialu w projekcie, udzielanie wsparcia oraz

analiza danych i przygotowanie publikacji naukowej oraz raportu z realizacji.

6.3.  Inne obszary dziatalno$ci naukowej o charakterze wieloosrodkowym

6.3.1. Europejskie badania epidemiologiczne

Istotnym elementem mojej pracy naukowej jest powotanie niezaleznego Interdyscyplinarnego
Zespotu do spraw Monitorowania Kryzysowego i Epidemiologicznego, ktorym kieruje. W
ramach jego dziatan nawigzatem wspotprace z kilkoma o$rodkami badawczymi w Europie:
Instytutem Epidemiologii Weterynaryjnej 1 Biostatystyki Freie Universitit w Berlinie
(Niemcy), Europe Infodemic Preparedness and Response Alliance, World Health
Organization Regional Office for Europe w Kopenhadze (Dania) oraz Wydziatem

Publicznego 1 Jednego Zdrowia Uniwersytetu w Tesalii (Grecja).

Podstawowym osiggnieciem tych wieloosrodkowych prac sg analizy naukowe koncentrujace
si¢ na problematyce dezinformacji w kontekscie zagrozen biologicznych oraz bezpieczenstwa
zywnosciowego, wykorzystujace zaawansowane narzgdzia do monitoringu Internetu. Badania
te wpisujg si¢ w szeroki nurt interdyscyplinarnych analiz nad wykorzystaniem dezinformacji
jako elementu wojny informacyjnej 1 biopolityki. W szczegdlnosci skupiaja si¢ na
identyfikacji 1 analizie falszywych narracji dotyczacych zagrozen biologicznych, takich jak
agroterroryzm, pandemia COVID-19, szczepienia czy kryzys zywnoSciowy wynikajacy z

wojny w Ukrainie. W ramach tych dziatan opublikowane zostaty nastgpujace prace:

e Jarynowski A., Krzowski L., Maksymowicz S.: Biological mis(dis)-information in the
Internet as a possible Kremlin warfare. Instytut Badan Interdyscyplinarnych. 2023.
https://open.icm.edu.pl/items/61ae3913-c68f-48e6-bce4-36fc21a03200

e Jarynowski A., Jedrzejczyk K., Maksymowicz S.: Grain and food security as a tool of
biopolitics: real-time Internet monitoring and crisis management. E-methodology.

2022; 9(9): 96-112.

Efekty dziatan byty przedstawiane na nast¢pujacych konferencjach:
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e Konferencja ,,18 Medical Biodefense Conference”, Monachium 22-25 pazdziernika
2023 (plakat A. Jarynowski, S. Maksymowicz).

e Konferencja ,,Societal and technological determinants of security — Adaptive strategies
for information and cyber challenges”, Akademia Sztuk Wojennych, Warszawa 24

maja 2024 (wystapienie dotyczace badan prezentowatl A. Jarynowski).

Kolejnym aspektem prowadzonej przeze mnie wspOtpracy wieloosrodkowej byly analizy
dyskursu oraz dziatan roéznych interesariuszy podczas kryzysoOw wodnych, ktére miaty
miejsce w Grecji 1 w Polsce w latach 2023-2024. Badania obejmowaty zaréwno analize
przekazu medialnego, jak i reakcji administracji publicznej, organizacji pozarzadowych oraz
spotecznos$ci lokalnych w obliczu katastrof ekologicznych, takich jak powddz w Tesalii
(2023; analizy w ramach stazu, ktéry odbylem w Niemczech), katastrofa ekologiczna na
Odrze (2023) oraz powddz w Polsce (2024). Osiaggnigcie to wpisuje si¢ w podejscie One
Health (Jedno Zdrowie), podkreslajac wzajemne zaleznos$ci migdzy zdrowiem ludzi, zwierzat
1 ekosystemow. W szczegdlnosci badania koncentruja si¢ na wptywie kryzysow wodnych na
zdrowie ludzi 1 zwierzat oraz na sposobach, w jakie temat ten byl przedstawiany w mediach i
dyskursie publicznym. W ramach tych dziatan przygotowalem i opublikowalem nastgpujace

prace:

e Nowakowska I., Romanowska M., Mokrzycki P., Stochmal M., Skawina I,
Maksymowicz S., i in.: One Health responses: Lessons to learn from Poland’s 2024
flood. Disaster and Emergency Medicine Journal. 2025; doi: 10.5603/demj.107242.

e Meletis E., Jarynowski A., Maksymowicz S., Kostoulas P., Belik V.: Animal Health
Discourse during Ecological Crises in the Media—Lessons Learnt from the Flood in
Thessaly from the One Health Perspective. Veterinary Sciences. 2024; 11: 140. doi:
10.3390/vetsci11040140.

e Jarynowski A., Maksymowicz S.: Die Tragddie an der Oder. Wie Polen und Deutsche
aneinander vorbeireden. Forum Dialog. 02.05.2024.
https://forumdialog.eu/2024/05/02/die-tragoedie-des-allgemeinguts-an-der-oder-wie-
polen-und-deutsche-aneinander-vorbeireden/

e Jarynowski A., Maksymowicz S., Meletis E., Kostoulas P., Belik V.: Zdrowie
zwierzat w trakcie wodnych katastrof ekologicznych w mediach z perspektywy
sanitarno-weterynaryjnej: Tesalia 2023 oraz Odra 2022. Zoophilologica. Polish
Journal of Animal Studies. 2025.
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Efekty prac w tym zakresie byty prezentowane na:

e FEuropean Scientific Conference on Applied Infectious Disease Epidemiology
(ESCAIDE) 2025 w Warszawie, 19-21 listopada 2025 r., organizowanej przez
Europejskie Centrum ds. Zapobiegania i Kontroli Chorob (ECDC) — poster pt.
“Floodborne Infections and One Health Responses: Lessons from Poland’s 2024
Disaster” (pierwszy i glowny autor: S. Maksymowicz).

e II Kongres Zdrowia Publicznego Panstwowe] Inspekcji Sanitarnej, Centrum
Olimpijskie w Warszawie, 25 wrzesnia 2025 r. (wystgpienie: S. Maksymowicz, A.
Jarynowski)

e Konferencji ,,One-Health — Jedno Zdrowie — Jedna Planeta”, Stowarzyszenie Higieny
Lecznictwa, Fundacja Instytut Profilaktyki Zakazen, Wojewoda Warminsko-
Mazurski, Wojewddzka Stacja Sanitarno-Epidemiologiczna W  Olsztynie we
wspoOtpracy z Programem Epi-Guard, Olsztyn 14 czerwca 2024 r. (wystgpienie: S.
Maksymowicz, A. Jarynowski).

e Kongresie ,,8th One World, One Health Congress 2024” w Ghanie, organizowanej
m.in. przez WHO 1 ONZ (wystapienie prezentujagce wyniki naszych analiz: A.
Jarynowski).

o Konferencji ,,Praktyki wobec zwierzat w XXI wieku”, 17-18 listopada 2023

(wystapienie prezentujagce wyniki naszych analiz: A. Jarynowski).

Trzecim obszarem prowadzonych przeze mnie wieloosrodkowych analiz s3 badania
dotyczace odpowiedzi na zagrozenie zwigzane z grypa ptakéw (A/HS5NI1) oraz jej
potencjalnych konsekwencji dla zdrowia publicznego w kontekscie koncepcji One Health.
Badania te obejmuja wieloaspektowe podejscie do monitorowania chorob zakaznych,
analizujgc zarowno epidemiologi¢ wirusa, jego transmisje na ssaki, jak 1 strategie nadzoru
epidemiologicznego w Europie oraz zdrowotne, spoteczne i polityczne wyzwania z tym

zZwigzane.

Szczegbdlng uwage poswiecono problemowi mozliwego przetamania bariery gatunkowej przez
wirusa A/H5N1, a takze wnioskom ptynacym z przypadkow wykrytych w Polsce, zwlaszcza
w obszarze metropolii gdanskiej. Badania wpisuja si¢ w globalne obawy dotyczace tzw.
choroby X — potencjalnej przyszlej pandemii o nieznanym jeszcze patogenie. Publikacje w

ramach tych dziatan to:
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e Jarynowski A., Maksymowicz S., Romanowska M., Skawina I.: Avian influenza: the
looming threat of disease X and lessons from Poland and Europe. European Journal of
Translational and Clinical Medicine. 2024; 7(2): 5-21. doi: 10.31373/ejtcm/193957.

e Jarynowski A., Romanowska M., Maksymowicz S., Belik V.: One Health Multimodal
Surveillance in Time of Change: Lessons Not Learnt From Case Study of A/H5N1
Spillover to Mammals in Gdansk Metropolitan Area. One Health Journal. 2024;
2(1M): 45-61. doi: 10.31073/onehealthjournal2024-111-06.

Dziatanie byto prezentowane podczas konferencji ,,IX International Academic Conference on
Internet Research in Medicine and Beyond”, Uniwersytet Medyczny we Wroctawiu, Wroctaw
19 kwietnia 2024 oraz podczas II Kongresu Zdrowia Publicznego Panstwowej Inspekc;ji

Sanitarnej 25 wrze$nia 2025 roku w Warszawie.

Dziatania koordynowanego przeze mnie zespolu mialy takze wpltyw na spoleczenstwo. Na
podstawie analiz naukowych kryzysu powodziowego w greckiej Tesalii w 2023 roku oraz w
czasie powodzi w 2024 roku w Polsce przeprowadzitem wraz z zespotem akcje informacyjng
polegajaca na przygotowaniu materialdow dotyczacych zabezpieczenia zdrowia zwierzat
towarzyszacych oraz hodowlanych jak rowniez odnos$nie do bezpieczenstwa zywnosci i wody
dla ludzi. Dziatania byly skierowane zaréwno do specjalistow jak i do ludnosci cywilne;.
Akcja informacyjna osiggneta wysoki poziom skuteczno$ci, zréznicowany w zalezno$ci od
grupy odbiorcow. Komunikat zostal skutecznie przekazany przez Glowng Inspekcje
Weterynarii, co umozliwito dalsze rozpowszechnienie informacji przez wojewodzkie 1
powiatowe inspekcje weterynarii na terenach dotknigtym kryzysem i w catej Polsce. Zasieg w
mediach spoteczno$ciowych byl znaczacy, osiggajac 1500 udostgpnien wsrdd organizacji i
prywatnych oséb. Ponadto list z podzigkowaniem za dziatania zespotu wystosowat do mnie
Panstwowy Powiatowy Inspektor Sanitarny ze Swidnicy, wskazujac na pomoc w czasie

powodzi.

Dodatkowo w grudniu 2025 roku wraz z Panstwowym Instytutem Badawczym NASK biore
udziat w kampanii informacyjnej, dotyczacej dezinformacji zdrowotnej. W ramach dzialan

ukazata si¢ seria artykutow edukacyjnych w popularnej prasie drukowane;.
6.3.2. Wieloosrodkowe badanie dotyczace telerehabilitacji w POChP

W latach 2023-24 bytem badaczem w wieloosrodkowym projekcie naukowym ,,PulmoRehab
Dostep do ustug zdrowotnych poprzez spersonalizowany system opieki nad pacjentami z

POChP obejmujacy zdalny monitoring oraz tele-rehabilitacj¢ na bazie metod Sztucznej
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Inteligencji”, finansowanym z Norweskiego Mechanizmu Finansowego 1 $rodkow
Ministerstwa Zdrowia. Beneficjentem projektu byt SP ZOZ Szpital Specjalistyczny MSWiA
w Ghuchotazach im. §w. Jana Pawla II, ktory pehit role koordynatora i lidera konsorcjum
ztozonego z 10 partnerow. W ramach wspotpracy naukowej w projekcie brali udziat
naukowcy z licznych osrodkow, w tym: Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie,
Politechniki Opolskiej, Slaskiego Uniwersytetu Medycznego w Katowicach, Pomorskiego
Uniwersytetu Medycznego w Szczecinie, Uniwersytetu Jana Diugosza w Czgstochowie i

Akademii Wychowania Fizycznego we Wroctawiu.

Celem projektu bylo zmniejszenie nierownos$ci w dostepie do opieki zdrowotnej —
szczegblnie w regionach wiejskich i peryferyjnych — poprzez wdrozenie spersonalizowanego
systemu opieki nad pacjentami z przewlekta obturacyjng chorobg ptuc (POChP). Badanie
oparte byto o autorski program rehabilitacji prof. Jana Szczegielniaka, krajowego konsultanta
w dziedzinie fizjoterapii (gléwny badacz), z wykorzystaniem urzadzenia telemedycznego
firmy Aidmed, ktore stuzyto do zdalnej rejestracji parametréw pacjenta oraz wspomagato w
procesie zdalnej rehabilitacji. Badanie objg¢to okoto 500 pacjentow. Moja rola w projekcie
polegata na zaplanowaniu protokotu wsparcia dla pacjentow szczegdlnie wykluczonych
zdrowotnie 1 cyfrowo, monitorowanie ich udzialu w projekcie, udzielanie wsparcia oraz
analiza danych i przygotowanie raportu z realizacji. Bratem takze udziat w przygotowywaniu

publikacji naukowych i wystgpien konferencyjnych.
6.3.3. Wspodlpraca z WHO 1 innymi osrodkami dotyczaca skali WHOQOL-Bref

W czasie stazu naukowego w Zakladzie Zdrowia Populacyjnego Szkoty Zdrowia
Publicznego CMKP (opisany w pkt. 6.1.1.), przygotowatem rekomendacje oraz poprawiong
wersje kwestionariusza i z sukcesem nawigzalem kontakt z biurem Swiatowej Organizacji
Zdrowia w Genewie. Po zaprezentowaniu problemow, zwigzanych z istniejaca skalg (m.in.
btedne thumaczenia pytan, btgdne sformulowania, istotnie wplywajace na uzyskany wynik),
WHO opublikowala nowa poprawiong przeze mnie wersj¢ na oficjalnej stronie organizacji z
uznaniem mojego autorstwa (https://www.who.int/tools/whoqol/whoqol-bref/docs/default-
source/publishing-policies/whoqol-bref/polish_whoqol-bref71589543-d0e3-40cd-8e0a-

cd171454a339), co zostato opisane szczegotowo w punkcie 5.2.4. autoreferatu.

Ponadto podczas wspomnianego stazu naukowego w CMKP sprawdzilem takze inne wersje
jezykowe 1 nawigzatem wspolprace z Wydziatem Lingwistyki Stosowanej Uniwersytetu

Warszawskiego, przygotowujac publikacje dotyczaca analizy 17 wersji jezykowych skali.
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Publikacja naukowa w chwili pisania autoreferatu jest w procesie redakcyjnym. Preprint
artykulu: Maksymowicz, S., Paradowski, M. B., Libura, M., & Jarynowski, A. (2025).
Discrepancies in the Country Versions of the WHOQOL-BREF as a Potential Source of Error
in Assessing Quality of Life and a Barrier to Comparative Research [Preprint]. Preprints.org.

https://doi.org/10.20944/preprints202512.1223.v1
6.3.4. Wspodlpraca miedzynarodowa w ramach grantu Smokre Free Hospitals

W 2018 roku bylem badaczem w projekcie naukowym pt. ,,Smoke-free Hospitals in Poland”
realizowanym w 2018 roku w ramach grantu naukowego przyznanego przez National Cancer
Institute (USA) Polskiej Federacji Szpitali, ktérego kierownikiem byt prof. Jarostaw J.
Fedorowski. W ramach prac zespotu bylem wspdtautorem analiz i publikacji powstalej na
bazie analiz przeprowadzonych w powyzszym projekcie naukowym wraz z prof. Jarostawem
J. Fedorowskim (Polska Federacja Szpitali), prof. Mateuszem Jankowskim (CMKP w
Warszawie), prof. Beata Buchelt (Uniwersytet Ekonomiczny w Krakowie) 1 prof. Markiem
Parascandolg (National Cancer Institute, Bethesda, USA). Bylem tez autorem wystgpienia

konferencyjnego, prezentujacego wyniki badan.
6.3.5. Komunikacja medyczna

W 2018 roku wspottworzylem jeden z pierwszych w Polsce kompleksowych kursow
komunikacji medycznej dla kierunku lekarskiego w jezyku polskim i angielskim. Jako
cztonek Polskiego Towarzystwa Komunikacji Medycznej wspodtuczestniczytem w wielu
dziataniach na rzecz popularyzacji problematyki komunikacji medycznej. Dzigki swojej pracy
naukowej, udato mi si¢ zdefiniowac 1 w praktyczny sposob wprowadzi¢ do curriculum uczelni
tematyke komunikacji z osobami chorymi na nieuleczalne 1 rzadkie choroby. Praca zostata
doceniona na m.in. konferencji dot. komunikacji medycznej w Birmingham (COMET) oraz

konferencjach m.in. na Warszawskim Uniwersytecie Medycznym.

W ramach wspotpracy wieloosrodkowej dotyczacej tego obszaru, wspdlnie z Warminsko-
Mazurskim Uniwersytetem w Olsztynie, Uniwersytetem Medycznym w Lodzi, Warszawskim
Uniwersytetem Medycznym i1 Uniwersytetem Medycznym w Lublinie przygotowaliSmy i
przeprowadziliSmy rozlegle badanie wsrod studentéow kierunkéw medycznych dotyczace
nauczania komunikacji. W trakcie pisania autoreferatu w przygotowaniu jest publikacja z

wynikami badan.

6.3.6. Czlonkostwo w towarzystwach naukowych
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Jestem czlonkiem:

e Polskiego Towarzystwa Komunikacji Medycznej,

e Polskiego Towarzystwa Socjologicznego.

6.4.  Promotorstwo prac naukowych

Bylem promotorem pomocniczym dwodch prac doktorskich, pozytywnie obronionych na

Uniwersytecie Warminsko-Mazurskim w Olsztynie:

e Dr Paulina Malarkiewicz, Nowe wyzwania opieki perinatalnej podczas pandemii
COVID-19 (promotor: prof. Tomasz Wasniewski, promotor pomocniczy: dr Stanistaw
Maksymowicz), Wydziat Lekarski, CM UWM w Olsztynie (rok 2024).

e Dr Maria Racewicz, Nauczyciele szkét podstawowych wobec edukacji domowej w
swietle koncepcji inkluzji edukacyjnej (studium socjopedagogiczne) (promotor: prof.
Urszula Elzbieta Bartnikowska, promotor pomocniczy: dr Stanistaw Maksymowicz),

Wydziatl Nauk Spotecznych, UWM w Olsztynie (rok 2025).

Ponadto jestem lub bytem promotorem licznych prac licencjackich, bronionych w Szkole
Zdrowia Publicznego UWM w Olsztynie na kierunkach dietetyka, poloznictwo i

pielegniarstwo.

6.5.  Wyroznienia i nagrody

e Brazowy Medal za Dlugoletnig Stuzbe, nadany przez Prezydenta RP w 2025 roku za
wzorowe, wyjatkowo sumienne wykonywanie obowiazkow wynikajacych z pracy
zawodowej w stuzbie Panstwa.

e Nagroda Dydaktyczna Rektora Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie,
nadana w 2024 roku.

e Nagroda Naukowa Rektora Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie,
nadana w 2022 roku

e Stypendium Ministra Szkolnictwa WyzZszego za wybitne osiggni¢ecia w nauce na rok

akademicki 2006/2007 (przed uzyskaniem doktoratu).

Ponadto zostatem dwukrotnie nominowany przez Studentki i Studentow do nagrody ,,Belfer
UWM” (lata 2024 1 2025), konkursu na najlepszego wykladowce akademickiego

Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego.
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7. Informacja o  osiagni¢ciach  dydaktycznych, organizacyjnych oraz

popularyzujacych nauke lub sztuke

7.1.  Dziatalno$¢ dydaktyczna

7.1.1. Uniwersytet Warminsko-Mazurskie w Olsztynie

Od rozpoczgcia pracy na Uniwersytecie Warminsko-Mazurskim w Olsztynie w 2016 roku,
koordynuje 1 prowadze kursy na wszystkich kierunkach Collegium Medicum w jezyku
polskim 1 angielskim. Podstawowe kursy, ktére tworzylem od podstaw, koordynuje i
prowadze to: Socjologia dla kierunkéw Pielegniarstwo, Poloznictwo, Dietetyka i Fizjoterapia
(wyktady oraz seminaria) oraz Socjologia Medycyny dla kierunkéw Lekarski (w jezyku
polskim i angielskim) i Ratownictwo Medyczne (wyktady oraz seminaria i ¢éwiczenia).
Ponadto prowadz¢ kursy z Profesjonalizmu Medycznego (wyklady i seminaria) oraz kurs
Socjologia Niepetnosprawnosci dla kierunku Fizjoterapia. Od roku 2025 prowadzg réwniez

zajecia ,,Edukacja Zdrowotna” na Wydziale Bioinzynierii Zwierzat UWM.

W 2018 roku tworzytem od podstaw jeden z pierwszych w Polsce kompleksowych kursow
komunikacji medycznej dla kierunku lekarskiego w jezyku polskim i angielskim, ktory
prowadze do dzi$ na latach 3,4 1 5. W ramach kursu podejmowane sg m.in. tematy, ktére sg

efektem wlasnych badan, ktére przedstawilem w ponizszym autoreferacie.

W 2021 roku rozpoczeliSmy tez program nauczania w ramach fakultetu poswigconego
spolecznym aspektom chorob rzadkich. Ponadto prowadz¢ autorski fakultet dla 2 roku
kierunku lekarskiego ,,Szalenstwa medycyny” poswigcony krytycznej analizie historycznych 1

wspotczesnych wyzwan zdrowotnych.

Od 2025 roku stworzylem tez i prowadz¢ kurs komunikacji w zespotach medycznych dla

kierunkow Potoznictwo 1 Ratownictwo Medyczne.
¥.acznie prowadze rocznie okoto 600 godzin zajec.
7.1.2. Inne uczelnie

e W latach 2017 i 2018 prowadzitem na Wydziale Medycznym Uczelni Lazarskiego w

Warszawie zajecia Socjologia Medycyny.
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7.2.

W latach 2020-2023 prowadzilem na Uczelni Medycznej im. Marii Sktodowskiej-
Curie w Warszawie zajecia Socjologia Medycyny.

W ramach wspotpracy z firmg Medrisk z Torunia, organizuje rowniez szkolenia i
wyktady dla $rodowisk medycznych w calym kraju, poswiecone przekazywaniu
niepomy$lnej informacji, komunikacji zespotowej 1 komunikowaniu btedow
medycznych. Jestem tworca popularnego webinaru dotyczacego pracy w zespotach
medycznych, dost¢gpnego na platformie dla pracownikow szpitali.

W roku 2025 zostalem wykladowcg studidow podyplomowych ,,Menedzer ds.
bezpieczenstwa pacjentow” w Akademii Leona Kozminskiego, w ramach ktorych

poprowadze cykl zaje¢ poswigcony ,,Komunikacji z pacjentem w sytuacji trudnej”.

Dziatalno$¢ organizacyjna

7.2.1. Dziatalno$¢ w ramach pracy zawodowej na UWM w Olsztynie

Jestem  przewodniczacym  Komisji ds.  Przeciwdziatania  Dyskryminacji,
Molestowaniu, Mobbingowi oraz Stalkingowi Szkoty Zdrowia Publicznego UWM w
Olsztynie.

Jestem cztonkiem Komisji ds. Rownos$ci Szans, zespotu powotywanego przez Rektora
Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie, ktorego zadaniem jest wspieranie
catej spotecznosci akademickiej w zakresie roéwnego traktowania. Komisja
wspolpracuje z Rzecznikiem ds. Rownosci Szans, opiniuje zgloszenia dotyczace
przypadkéw dyskryminacji oraz bierze udzial w postgpowaniach dyscyplinarnych
zwigzanych z naruszaniem zasady rownosci. Inicjuje rowniez rozwigzania 1 dzialania
majace na celu przeciwdzialanie dyskryminacji, przygotowuje procedury oraz praktyki
antydyskryminacyjne 1 opiniuje regulacje wewnetrzne uczelni pod katem ich
zgodno$ci z zasadami rownego traktowania. W ramach prac Zespolu zostalem
wyznaczony do przeprowadzenia ewaluacji problematyki réwnosci pilci na
Uniwersytecie 1 przygotowanie nowego planu na nadchodzace lata.

Jestem cztonkiem Zespolu ds. Dyscypliny Nauki o Zdrowiu, Szkoty Zdrowia
Publicznego Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie, ktorej celem jest

przygotowanie Szkoty do ewaluacji.
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e Jestem opiekunem III roku kierunku Dietetyka w Szkole Zdrowia Publicznego,
Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie.

e Jestem czlonkiem Zespotu ds. monitorowania programu "Polityka senioralna
wojewodztwa warminsko-mazurskiego na lata 2021-2027" Urzedu Marszatkowskiego
Wojewodztwa Warminsko-Mazurskiego z ramienia Szkoty Zdrowia Publicznego
Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie.

e 7 ramienia Szkoly Zdrowia Publicznego Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego w
Olsztynie prowadz¢ coroczne szkolenia w zakresie zdrowia publicznego dla stazystow
w Warminsko-Mazurskiej Izbie Lekarskiej.

e Prowadzilem zajecia w ramach ,,Olsztynskich dni nauki i sztuki”, cyklicznych spotkan

organizowanych na Uniwersytecie dla uczniow szkoét na terenie Olsztyna.

7.2.2. Organizacja ,,Krynica Forum”

W 2022 roku bylem jednym z koordynatoréw wydarzenia ,Krynica Forum”,
migdzynarodowej konferencji, w ktorej jako kierownik $ciezki ,,Trendy Zdrowia”
zaplanowalem 1 zorganizowatem 20 paneli 1 wystgpien z udzialem ponad 70 gosci,
obejmujacych problematyke systemowa, technologie medyczne i wspotczesne wyzwania
zdrowia publicznego. Bylem réwniez uczestnikiem debaty poswigconej zdrowiu
psychicznemu wraz z dr. Markiem Balickim, dr. Tomaszem Rowinskim i prof. Andrzejem

Cechnickim.

7.2.3. Koordynacja programu ,,Zielony Ordokonserwatyzm”

»Zielony Ordokonserwatyzm” to program think-tanku Nowej Konfederacji (prowadzonego
przez Fundacj¢ Nowa Rzeczpospolita, nie majacej zwigzku z Zadng partig polityczng),
koordynowany przeze mnie od 2023 roku, ktérego celem jest taczenie konserwatywnych
warto$ci spolecznych z odpowiedzialnym podejsciem do S$rodowiska i bezpieczenstwa.
Projekt realizowany jest we wspdlpracy z partnerami, m.in. Fundacja Futura Iuventa,
Swiatowym Ruchem Katolikéw na Rzecz Srodowiska, Fundacja Polska z Natury oraz

Instytutem Politycznym im. Rataja. W pierwszym etapie odbyta si¢ seria debat otwartych 1
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spotkan eksperckich, zakonczona publikacjg raportu zbierajacego glosy ekspertow. Rok 2024
przyniost kontynuacje dziatan pod hastem ,.czas na przetom”, z naciskiem na kwestie
globalnego bezpieczenstwa oraz energii i surowcow, a takze konferencj¢ w Warszawie
dotyczaca priorytetow polskiej prezydencji w UE 2025. Program podkresla wage ochrony
przyrody, suwerennosci gospodarczej oraz krytykuje zarowno skrajny ekologizm, jak 1
instrumentalne wykorzystywanie polityki klimatycznej. W ramach rozwazan eksperckich

znalazly si¢ tez te poswigcone medycynie.

7.3.  Dzialalno$¢ ekspercka i popularyzacyjna

7.3.1. Ekspert Klubu Jagiellonskiego

Od 2014 roku jestem czlonkiem Centrum Analiz Klubu Jagiellonskiego, w ramach ktorego
rozwijalem zespot ds. polityki zdrowotnej. Jako ekspert ds. zdrowia opublikowatem na
tamach Klubu Jagiellonskiego szereg tekstow i analiz, dotyczacych zaréwno zagadnien
systemowych jak 1 dziatan wokoét zdrowia. Jestem tez wspotautorem corocznej analizy ,,Rzad
pod lupa” Klubu Jagiellonskiego, w ktorym oceniam dziatania polityki zdrowotnej w Polsce.
W ramach cyklu ukazalo si¢ 5 raportow z moim udzialem. Pelna lista publikacji na tamach

Klubu Jagiellonskiego.

e Libura, M., & Maksymowicz, S. (2025, 13 lutego). Obnizenie sktadki zdrowotne;.
Dziatania rzadu Donalda Tuska to katastrofa. Opinia.

e Centrum Analiz Klubu Jagiellonskiego. (2024). Rzgd pod lupg. Ranking polityk
publicznych 2024.

e Centrum Analiz Klubu Jagiellonskiego. (2023). Rzad pod lupa. Ranking polityk
publicznych 2019-2023.

e Maksymowicz, S. (2023, 15 czerwca). W panoptykonie big data. Spigcie, Nowa
Konfederacja.

e Maksymowicz, S. (2023, 30 stycznia). Po rozmrozeniu system okazatl si¢ zepsuty?
Polityka zdrowotna na 3-. Opinia, w: Rzad pod Lupg 2022.

e Centrum Analiz Klubu Jagiellonskiego. (2022). Rzgd pod lupg. Ranking polityk
publicznych 2022.
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Libura, M., & Maksymowicz, S. (2022, 11 lutego). Kto bedzie leczyt Polakow za 10
lat? Polityka zdrowotna na trojk¢ z minusem. Opinia, w: Rzad pod lupg. Ranking
polityk publicznych 2021.

Libura, M., & Maksymowicz, S. (2022, 18 stycznia). ,,To ostatnia prosta” vs ,,Nic nie
da si¢ zrobi¢, Polacy nie chcg si¢ szczepi¢”. Polityka zdrowotna wobec pandemii na
dwdjke. Opinia, w: Rzad pod lupa. Ranking polityk publicznych 2021.

Centrum Analiz Klubu Jagiellonskiego. (2021). Rzqd pod lupg. Ranking polityk
publicznych 2021.

Maksymowicz, S. (2021, 20 kwietnia). Szczepionkowe tango. Jak skutecznie
zaszczepi¢ Polakow? Opinia.

Maksymowicz, S. (2021, 1 marca). Dobrzy ludzie w zlym systemie. Opinia.
Maksymowicz, S. (2020, 16 sierpnia). COVID-19 vaccine: a new race of the
superpowers. English.

Maksymowicz, S. (2020, 3 sierpnia). Szczepionka na COVID-19. Nowy wyscig
mocarstw. Opinia.

Centrum Analiz Klubu Jagiellonskiego. (2019). Dostateczna zmiana. Ranking polityk
publicznych 2015-2019.

Maksymowicz, S. (2019, 14 listopada). Polityka zdrowotna na trzy z minusem.
Opinia, w: Dostateczna zmiana.

Maksymowicz, S. (2019, 27 czerwca). Jakos¢, dostepnos¢ 1 ewaluacja — to droga do
lepszej ochrony zdrowia. Spigcie, Klub Jagiellonski.

Maksymowicz, S. (2019, 10 maja). Sama pielegniarka w szkole nie rozwigze
systemowych problemoéw. Analiza.

Maksymowicz, S. (2018, 10 lipca). Rzad zaczyna kombinowa¢. Rezydenci wznawiaja
protest. Opinia.

Libura, M., & Maksymowicz, S. (2018, 1 maja). Zdrowie na jalowym biegu? Debata o
reformie systemu potrwa do wyborow. Analiza.

Maksymowicz, S. (2017, 10 pazdziernika). Sie¢ szpitali kolejek do lekarza nie
zmniejszy. Archiwum.

Maksymowicz, S. (2016, 14 stycznia). Apolityczno$¢ mediéw publicznych nie zalezy
od ustawy medialnej. Archiwum.

Maksymowicz, S. (2015, 2 stycznia). Zdrowie centralnie sterowane. Archiwum.

Maksymowicz, S. (2014, 23 pazdziernika). Mtody lekarz — stare problemy. Archiwum.
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7.3.2. Ekspert Nowej Konfederacji

Od 2018 roku jestem ekspertem ds. zdrowia Nowej Konfederacji (apolitycznego think-tanku),
a od 2021 czlonkiem Rady Programowej tej organizacji. W ramach jego prac, poza
publikowaniem analiz i raportow dotyczacych zdrowia, koordynuje jego projekty, w tym
bytem koordynatorem konferencji ,,Krynica Forum” w obszarze $ciezki zdrowia w 2022 roku,
i programu ,,Zielony Ordokonserwatyzm” w latach 2023-2025. Ponadto jestem redaktorem
ksigzek Wydawnictwa Nowej Konfederacji, publikujacych polskie i migdzynarodowe pozycje
naukowe 1 popularnonaukowe z dziedzin nauk politycznych, spotecznych i dotyczacych

systemu ochrony zdrowia.
7.3.2.1.  Publikacje popularnonaukowe na tamach Nowej Konfederacji

Na tamach Nowej Konfederacji opublikowatem szereg tekstow eksperckich oraz analiz, m.in.
w ramach wlasnej kolumny pod nazwg ,,Klinika NK”. Pelna lista publikacji na tamach Nowej

Konfederac;ji:

e Maksymowicz, S. (2025, 8 wrzesnia). Pay-to-win” czyli system zdrowotny w Polsce

e Maksymowicz, S. (2025, 8 stycznia). Lekomania.

e Maksymowicz, S. (2024, 1 lipca). Choroba X moze wywolaé kryzys wigkszy niz
COVID-19.

e Jarynowski, A., & Maksymowicz, S. (2024, 18 kwietnia). Tragedia wspodlnego
pastwiska wokot Odry.

e Maksymowicz, S. (2023, 28 grudnia). Czyni¢ sobie Ziemig poddang?

e Maksymowicz, S. (2023, 15 listopada). Zatruta medycyna.

e Maksymowicz, S. (2023, 20 stycznia). Schroni¢ si¢ w bunkrze i przetrwac apokalipse.

e Maksymowicz, S. (2023, 9 marca). Powrot ptynu Lugola.

e Maksymowicz, S. (2023, 7 lutego). Otworzy¢ czarne pudetko Al

e Maksymowicz, S. (2023, 6 kwietnia). Kiedy roboty zastapig lekarzy, umrzemy w
ztotej klatce algorytmu.

e Maksymowicz, S. (2022, 1 wrzes$nia). Cyfrowy feudalizm, heretycy i prorocy.

e Maksymowicz, S., & Gajewski, T. (2022, 26 lipca). Big Data. Technologiczny
autorytaryzm i nowy cyfrowy feudalizm [Wywiad].

e Maksymowicz, S. (2022, 6 lipca). Maseczki jak opony zimowe.
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Maksymowicz, S., & Lang, K.-O. (2022, 8 lipca). Niemcy ze zdziwieniem 1 wielkim
szacunkiem patrza na Polske [Wywiad].
Maksymowicz, S., & Baranowski, M. (2022, 29 czerwca). Z nadwyrezonym
autorytetem i sprawczosciq. Takie sq dzis Niemcy [Wywiad].
Maksymowicz, S. (2022, 28 czerwca). AL, czyli cyfrowy homo sapiens.
Maksymowicz, S. (2022, 21 czerwca). Jak ujarzmic smierc?
Maksymowicz, S. (2022, 14 czerwca). Owady, GMO 1 syntetyczne mi¢so — nowe
pozywienie ludzkosci.
Maksymowicz, S. (2022, 7 czerwca). Nowa globalna eugenika i hodowla ludzi.
Maksymowicz, S. (2022, 31 maja). Atak biologiczny i agroterrorystyczny na Polske.
Maksymowicz, S. (2022, 24 maja). Palacze w oparach profilaktycznego absurdu.
Maksymowicz, S. (2022, 17 maja). Bitcoin — cyfrowy tulipan XXI wieku.
Maksymowicz, S. (2022, 10 maja). Ludobojstwo jest w kazdym z nas.
Maksymowicz, S. (2022, 4 maja). Wojna o zdrowie psychiczne Polakow.
Maksymowicz, S. (2022, 2 maja). Viagra dla otytych.
Maksymowicz, S. (2022, 26 kwietnia). Geozdrowie, czyli globalna anarchia.
Maksymowicz, S. (2022, 29 marca). Wirus w Chinach znéw straszy $wiatowa
gospodarke.
Maksymowicz, S. (2022, 17 marca). Gdzie si¢ podziat COVID?
Maksymowicz, S. (2022, 18 lutego). Co kryjg trumny ofiar pandemii?
Maksymowicz, S. (2021, 30 listopada). Czwarta fala nadal grozna. Omikron w
natarciu.
Maksymowicz, S. (2021, 26 stycznia). Omikron — postannik konca pandemii?
Maksymowicz, S. (2021, 21 pazdziernika). Wirus RS atakuje dzieci z niespotykang
dotad sita.
Maksymowicz, S. (2021, 10 wrzesnia). Ratownicy medyczni — upokorzeni
bohaterowie.
Maksymowicz, S. (2021, 24 sierpnia). Czwarta fala juz trwa.
Maksymowicz, S. (2021, 14 kwietnia). Szczepienia trzecig dawka — kolejna bitwa
przed nami.
Maksymowicz, S. (2021, 16 marca). Szczepionka AstraZeneca na cenzurowanym.
Maksymowicz, S. (2020, 4 grudnia). (Nie)pospolite ruszenie szczepionkowe.
Maksymowicz, S. (2020, 31 grudnia). Polska i $§wiat u progu kolejnych pandemii.
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e Maksymowicz, S., & M. Maksymowicz (2020, 25 listopada). Spiesz sie powoli, czyli
w pogoni za szczepionkq.

e Maksymowicz, S. (2020, 3 czerwca). Luzowanie Lewiatana.

e Maksymowicz, S. (2020, 1 wrzes$nia). Szkolna ruletka.

e Maksymowicz, S. (2020, 12 pazdziernika). Stoimy nad przepasciq.

e Maksymowicz, S. (2020, 19 pazdziernika). Prawa pacjenta w czasach zarazy.

e Maksymowicz, S. (2020, 10 listopada). Strategia na brak strategii.

e Maksymowicz, S. (2020, 11 marca). Wielkie zamkniecie.

e Maksymowicz, S. (2020, 13 marca). Nabici w suplementy.

e Maksymowicz, S. (2020, 31 marca). Pitka znow jest po stronie mikrobow.

e Maksymowicz, S. (2018, 6 marca). Empatia, glupcze!

e Maksymowicz, S. (2018, 29 maja). Ratownictwo w rekach panstwa.

e Libura, M., & Maksymowicz, S. (2018, 18 czerwca). Panstwo-kanar.

e Maksymowicz, S. (2017, 5 listopada). Czy minister podzieli rezydentow?

e Maksymowicz, S. (2018, 5 stycznia). Minister zdrowia nie ma lekarstwa na problemy.

e Maksymowicz, S. (2017, 3 stycznia). Najwigksze wydarzenie w historii ludzkosci.

e Maksymowicz, S. (2016, 31 maja). Jak Pokolenie Y leczy Polske.

e Maksymowicz, S. (2016, 26 wrze$nia). Bialy protest trwa od lat.

e Maksymowicz, S. (2015, 7 pazdziernika). Jak zatrzymac dehumanizacje medycyny.

7.3.2.2.  Raport ,,Zwalczy¢ strukturalny egoizm”

Wspdlnie z zespotem ekspertow — dr Marig Liburg i dr. Michatem Zabdyrem-Jamrozem —
przygotowatem raport dla ,Nowej Konfederacji” finansowany przez Narodowy Instytut
Wolnosci, stanowigcy analize¢ systemowej odpowiedzi panstwa polskiego na druga fale
pandemii COVID-19 pt. ,,Zwalczy¢ strukturalny egoizm™ (raport opublikowany na stronie:
https://nowakonfederacja.pl/raport/zwalczyc-strukturalny-egoizm).  Jako  wspotautor 1
koordynator prac redakcyjnych odpowiadatem — poza czg$cig merytoryczng - za spdjnosé
diagnozy oraz opracowanie czg¢sci rekomendacyjnej raportu. Nasze wnioski oparliSmy na
analizie danych epidemiologicznych, przegladzie dziatan instytucji publicznych oraz ocenie

mechanizmow zarzadzania kryzysowego w ochronie zdrowia.
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Raport ujawnia szereg powaznych nieprawidlowosci w zarzadzaniu pandemig COVID-19,
wskazujagc na brak centralnej koordynacji i1 klarownych mechanizméw decyzyjnych,
niespojna polityke restrykcji a takze na kryzys komunikacyjny, objawiajacy si¢ nasileniem
zjawiska infodemii. Zidentyfikowano rowniez niewydolno$¢ shuzb jak i zapa$¢ systemu
lecznictwa. W raporcie zdiagnozowano, ze powtarzalno$¢ btedow wynikala nie tylko z
dynamiki pandemii, lecz przede wszystkim z systemowej dysfunkcji, okreslanej jako
strukturalny egoizm, przejawiajacy si¢ silosowo$cig instytucji, brakiem transparentnosci,
partykularyzacja decyzji oraz dominacjg krotkoterminowego myslenia kosztowego.
Postulatami tworcow raportu byly przede wszystkim dziatania na poziomie systemowym, w
tym stworzenie transparentnych systemow zbierania danych, odpolitycznienie i ujednolicenie
komunikacji kryzysowej, zwickszenie rezerw kadrowych i materialowych oraz glebokie
reformy instytucjonalne, takie jak integracja funkcji platnika 1 wlasciciela
swiadczeniodawcow, odejscie od sektorowosci na rzecz zarzadzania deliberatywnego, rozwoj
uczacych si¢ systemow zdrowotnych. Podkreslono, ze pandemia nie byta zjawiskiem
jednorazowym, a przyszte kryzysy zdrowotne sg wysoce prawdopodobne, co wymaga trwatej,
strategicznej 1 odpornej na polityczne naciski transformacji systemu ochrony zdrowia i

zarzadzania kryzysowego.

7.3.3. Redakcja ksigzek naukowych i popularnonaukowych

Od 2022 roku jestem redaktorem ksigzek o tematyce ogolnospotecznej, politycznej i
geopolitycznej w Wydawnictwie Nowej Konfederacji. Lista zredagowanych monografii

naukowych 1 ksigzek popularnonaukowych:
2024

o Ciezar na pagonach: jak broni¢ panstwa graniczqcego z Rosjq / z gen. Leonem
Komornickim rozmawia Eugeniusz Romer; red. Stanistaw Maksymowicz

e Cyfrowy wzmacniacz chaosu: cichy zabdjca nowoczesnos$ci / aut. Przemystaw
Ggbala; red. Stanistaw Maksymowicz

o Czy Chiny juz wygraly? / aut. Kishore Mahbubani; red. Stanistaw Maksymowicz

e [Indie i geopolityka Azji. Historia i teraZniejszos¢ / aut. Shivshankar Menon; red.
Stanistaw Maksymowicz

o Jalowe tono Europy: czeka nas wyludnienie, czy jesteSmy skazani na migracj¢? / aut.

Yukasz Sakowski; red. Stanistaw Maksymowicz
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2023

2022

Ostatni etap: schylek wiadzy PiS, wojna i dyplomacja w Warszawie / Lukasz Jasina;

rozm. Michat Kolanko; red. Stanistaw Maksymowicz

Astropolitik. Klasyczna geopolityka w erze kosmicznej / aut. Everett C. Dolman; red.
Stanistaw Maksymowicz

Era sztucznej inteligencji i nasza przysztos¢ jako ludzi / aut. Henry A. Kissinger, Eric
Schmidt, Daniel Huttenlocher, Schuyler Schouten; ttum. Eliza Litak; red. Stanistaw
Maksymowicz

Nowy porzadek globalny: mocarstwa, sredniacy i niewidzialne silty kierujgce $wiatem
/ aut. Bartlomiej Radziejewski; red. Stanistaw Maksymowicz

Raport programu Zielony Ordokonserwatyzm 2023 / red. Stanistaw Maksymowicz
Swiat w cieniu wojny / aut. Robert Kuraszkiewicz; red. Stanistaw Maksymowicz
Technosapiens: o $wiecie w czasach rewolucji cyfrowej / red. Stanistaw

Maksymowicz

Cyber kontra real: cywilizacja w techno-putapce / aut. Andrzej Zybertowicz, Jarema
Piekutowski; red. Stanistaw Maksymowicz

Demokracja liberalna w odwrocie: rewolta klasy $redniej 1 powszechny upadek
wladzy przedstawicielskiej / aut. Joshua Kurlantzick; ttum. Tomasz Zmyslinski; red.
Stanistaw Maksymowicz

Geopolityczne trzesienie ziemi: jak rosyjska agresja na Ukraing zmienita §wiat / red.
Stanistaw Maksymowicz

Izraelskie lobby a polityka zagraniczna USA / aut. John J. Mearsheimer, Stephen M.
Walt; thum. Rafal Modzelewski; red. Stanistaw Maksymowicz

Konektografia: mapowanie przysztosci cywilizacji globalnej / aut. Parag Khanna;
thum. Eliza Litak; red. Stanistaw Maksymowicz

Wielka gra o Ukraing / aut. Marek Budzisz, Bogdan Goralczyk, Barttomiej

Radziejewski; red. Stanistaw Maksymowicz
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8. Inne informacje, wazne z jego punktu widzenia, dotyczace jego Kkariery

zawodowej.

8.1.  Monografia poswigcona chorobom cywilizacyjnym

Istotnym osiggnieciem w moim dorobku popularyzatorskim a takze czgsciowo naukowym jest
autorska ksigzka poswiecona problematyce choréb cywilizacyjnych pt. ,,Ukryta epidemia.
Choroby cywilizacyjne Polakow”, wydana w 2025 roku (Wydawnictwo Nowej
Konfederacji, Warszawa 2025). Ksigzka ma charakter popularno-naukowy, ale zostata tez

poddana recenzjom a wydawnictwo znajduje si¢ na liScie ministerialne;j.

Gléwnym celem, ktory postawitem przed sobg i przed Czytelnikami na ponad 360 stronach
tej pozycji, jest krytyczna analiza fenomendw zdrowia i chorowania, wydajaca si¢ wymykac
naszej $wiadomosci co do swojej istoty, mimo szczegotowego opisu w podrgcznikach
medycznych. Jak podkre§lam we wstepie, cho¢ czlowiek jest skomplikowanym systemem
sktadajacym si¢ z wielu elementéw, zbiorem komorek, ktdre po prostu si¢ zuzywaja, psuja
1 wymagaja naprawy, to sprowadzenie go wytacznie do tego zamknictego, biologicznego
zbioru jest wysoce niewystarczajace, aby zrozumie¢ wigkszo$¢ choréb somatycznych
i psychicznych. Ksigzka ta traktuje wigc o chorobach cywilizacyjnych i spotecznych,
o chorobach wywotanych przez rozwoj systemu spolecznego i o jego dysfunkcjonalno$ciach.
Jest wiec zarowno o zdrowiu psychicznym, ktérego erozje obserwujemy szczegdlnie dzisiaj
w Swiecie postpandemicznym w stanie ciaglego strachu przed wojna 1w ,zlotej klatce
algorytmow portali spoteczno$ciowych”, jak 1o zdrowiu fizycznym, ktore jest efektem
przemian cywilizacyjnych. Nade wszystko jest jednak o zdrowiu w rozumieniu spotecznym
1 kulturowym: tym, ktore jest efektem dzialania spoteczenstwa, podziatéw spotecznych
i polityki. Zdrowiu, na ktéore mamy niewielki wptyw, a ktore jest zarazem glownym celem

kazdego cierpigcego chorego, chcacego powroci¢ do swoich poprzednich rol spotecznych.

Ksigzke ,,Ukryta epidemia” podzielitem w taki sposob, aby ukaza¢ podstawowe wyzwania
zwigzane ze zdrowiem w kolejnych etapach zycia cztowieka. Pierwsza czg$¢ dotyczy
poczgcia, narodzin, dziecinstwa i dorastania. Analizuj¢ w niej wspolczesne problemy
zwigzane z kryzysem plodnos$ci, poronieniami oraz zjawiskiem okre§lanym mianem ,,recesji
seksualnej”. Pojawiajg si¢ rowniez refleksje nad zagrozeniem nowa globalng eugenikg 1
ingerencja w procesy reprodukcji. W czesci po§wigconej dziecinstwu i mtodosci opisatem

zderzenie najmtodszych pokolen z cywilizacja — od kwestii otylosci i1 niedozywienia, przez
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uzaleznienie od technologii 1 medidow spolecznosciowych, az po pogarszajacy si¢ stan
zdrowia psychicznego. Tematy te uzupelnia rozmowa z dr. Markiem Balickim o kondycji

psychicznej Polakéw.

Druga czg$¢ ksigzki skupia sie na dojrzatosci. Przedstawitem w niej choroby niezakazne jako
najwicksze wyzwanie wspotczesnej cywilizacji — w tym choroby uktadu krazenia,
nowotwory, choroby oddechowe, cukrzyce i zaburzenia psychiczne, krytycznie omawiajac
problematyke profilaktyki, uzaleznien, epidemii opioidow oraz narastajaca fale depresji,
lekéw 1 wypalenia zawodowego. Wazna cz¢s¢ tekstu dotyczy dehumanizacji medycyny,
stygmatyzacji osob chorych psychicznie oraz potrzeby wprowadzenia wigkszej empatii w
praktyce klinicznej. Opisalem tu takze wptyw nowych technologii, roli nowego pokolenia
lekarzy w systemie ochrony zdrowia i zagrozen zwigzanych z automatyzacja. Kolejne
rozdziaty obejmuja tematyke zachowan zdrowotnych, dezinformacji, a takze potencjalnych
kryzysow biologicznych, nuklearnych i pandemicznych. Waznym elementem czesci jest
refleksja nad chorobami zakaznymi, ekologiag i zmianami klimatycznymi oraz nad
konsekwencjami pandemii COVID-19. Cze$¢ ta konczy si¢ omoOwieniem przysztosci

zywienia, w tym roli GMO, owaddw i syntetycznego migsa.

Trzecia czg$¢ poswiecona jest starosci 1 $mierci. Analizuj¢ w niej wyzwania zwigzane ze
starzeniem si¢ spoteczenstw, przebieg procesu umierania oraz spoteczne postrzeganie $Smierci

w Polsce.

Ksiazka, poza walorami popularnonaukowymi, ma tez potencjal, by sta¢ si¢ podrecznikiem
uzupelniajagcym nauczanie w obszarze zdrowia publicznego, szczegodlnie w tematach
zwigzanych ze spolecznymi determinantami zdrowia, funkcjonowania systemow ochrony

zdrowia oraz problematyki Jednego Zdrowia.

(podpis wnioskodawcy)
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