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OCENA
rozprawy doktorskiej mgr Justyny JEZEWSKIEJ p.t.:
"Model opieki okolomedycznej dla oséb z postawiong diagnozj stwardnienia rozsianego ".

Wsrdd wielu choréb o znaczeniu cywilizacyjnym i podejrzewanym tle autoimmunologicznym
coraz wigkszego znaczenia nabiera stwardnienie rozsiane (SM). Choroba ta ma wielodekadowy,
przewlekly charakter, cechuje ja nieprzewidywalny przebieg i co najmniej kilka nieroztacznych
postaci klinicznych. Zapadaja na nia osoby w réznym wieku, a stopief nasilenia zmian i jej
postgp oraz rokowanie sa trudne do ustalenia. U ludzi miodych stwardnienie rozsiane niszczy
perspektywy na przyszlo$é, u starszych — dramatycznie je zaweza. Spustoszenia zdrowotne
dotycza nie tylko sfery fizycznej z postepujaca niepetnosprawnoscia ruchowa, ale takze sfery
psychicznej z zaburzeniami emocjonalnymi, poznawczymi i umysfowymi. Czesto wyklucza
spolecznie i ogranicza jakos¢ zycia nie tylko samych pacjentéw, ale i ich bliskich. Stanowi takze
znaczne obcigzenie dla systeméw ochrony zdrowia. Koszty opieki zdrowotnej sa
wielowymiarowe, a leczenie i rehabilitacja w trakcie choroby dlugotrwale i zazwyczaj malo lub
umiarkowanie skuteczne. Chorzy ze stwardnieniem rozsianym wymagaja nie tylko
wielospecjalistycznej opieki zdrowotnej, ale takze wieloptaszczyznowej pomocy i wsparcia w
problemach zycia codziennego i zawodowego. Ich mozliwosé samorealizacji jest ograniczona
takze w innych sferach zycia spolecznego i moze wptywa¢ na poziom wyksztalcenia oraz status
spoteczno-ekonomiczny, a wraz z tym ogranicza¢ cele i dazenia zyciowe.

Rozprawa dotyczy zatem jednego z istotnych problemow zdrowotnych wieku dojrzatego, a
temat podjety przez mgr Justyne Jezewska — wazny poznawczo i praktycznie.

Celem jaki postawita sobie Doktorantka bylo w istocie stworzenie modelu opieki
okotomedycznej dla chorych ze stwardnieniem rozsianym. Nie byt to jednak ,.cel badawczy”, a
model ,teoretyczny”. Do realizacji celu jakim bylo stworzenie modelu opieki, niezbedne byty
badania i analizy wykonane przez Doktorantke i to ich wyniki postuzyty jako podstawa budowy
tego modelu. Ten z kolei mozna nazwac ,teoretycznym” jedynie dlatego, ze nie zostat jeszcze
wdrozony do codziennej praktyki. Nie bardzo rozumiem, co lezalo u podioza podziatu celéw
szczegOtowych na czg$¢ teoretyczng i praktyczna, skoro jedne i drugie wskazuja jednoznacznie
na praktyczny aspekt badan, chociazby do weryfikacji zlozonych, chociaz nie w pelni
rozlacznych hipotez badawczych.

Przedlozona mi do oceny rozprawa liczy tacznie 355 stron tekstu. Jest ilustrowana 125
tabelami, 129 wykresami i dwoma grafikami. Zawiera 15 zalacznikéw na 39 stronach, w tym
zgod¢ Komisji Bioetycznej, projekt ulotki zachecajacej do wziecia udziatu w badaniu,
kwestionariusze internetowej ankiety badawczej jakosci zycia, wsparcia w chorobie oraz badania
organizacji pozarzadowych, a takze tabele wynikoéw. Pismiennictwo, w ukfadzie kolejnosci
cytowan, jest w przewazajacej czesci bardzo dobrze dobrane i nowoczesne; liczy 238 pozycji, w
tym jedna cytowana dwukrotnie (76-229). Cytowania sa zgodne ze spisem, chociaz nie zawsze
uszeregowane. Uklad pracy mozna uzna¢ za typowy.

Z perspektywy lektury calej rozprawy i analizy jej zawartosci, z widocznym niemal w kazdym
fragmencie pracy duchem dbatosci o godnos¢ chorych - wybaczam Doktorantce techniczny i
miejscami zargonowy jezyk opisu oraz liczne niezrecznosci stylistyczne i gramatyczne. Poza
jedna zasadnicza uwaga, ze tytulowe okreslenie ,,postawienie diagnozy” (licznie powtarzajace



sie takze w tekscie pracy) jest niezgodne z duchem jezyka polskiego. ,,I?iagnoza” to
,rozpoznanie”, ktore ,ustala” si¢ w procesie sprawdzania hipotez, a nie stawia”’. A sk(?ro
rozpoznanie jest ustalone, bo stanowilo warunek wiaczenia do badan, to tytul rozprawy mogt
brzmie¢: Model opieki okolomedycznej dla chorych ze stwardnieniem rozsianym”. Mam

nadzieje, ze bledy jezykowe zostang usuniete przy przygotowaniu publikacji.

We wstepie i kolejnych trzech rozdziatach wprowadzenia, Autorka przedstawita przedmio‘g
swoich badan, opisujac czynniki epidemiologiczne (w tym zapadalnosc i chorobowosc), postact
kliniczne i przebieg stwardnienia rozsianego, uwzgledniajac wptyw tej choroby na rozne aspekty
zycia indywidualnego i spotecznego chorych. Oméwila pojecie i definicje jakosci zycia oraz
jakosci zycia w chorobie wraz z ich historyczno-filozoficznym podiozem, a takze przedstawila
wyczerpujacy Opis wsparcia spolecznego i definicj¢ opieki okotomedycznej. Ten fragment
rozprawy jest nie tylko bardzo dobrym wprowadzeniem do zagadnienia. Swiadczy takze o
kompetencji Doktorantki i wszechstronne] znajomosci zagadnienia.

Zalozenia metodologiczne pracy sa w pelni poprawne i $wiadcza o umiejetnosci wyboru
realnego sposobu wykonania badan i dostosowania sie do warunkéw ich prowadzenia.
Doktorantka postuzyla sie: (1) kwestionariuszem MSQOL-54 (Multiple Sclerosis Quality of
Life-54), (2) kwestionariuszem Skala Wsparcia w Chorobie oraz (3) wlasng ankieta danych
uzupetniajacych: spoteczno-demograficznych, klinicznych, informacji dotyczacych czasu
trwania dolegliwosci, ustalenia rozpoznania, zrodet informacji o badaniu, przynaleznosci do
organizacji pomocowych i sytuacji materialnej oraz oczekiwan respondentow dotyczacych
opieki okotomedycznej. Kolejnym narzedziami badawczymi byty: (4) autorski kwestionariusz
ankiety dotyczacy relacji pomigdzy organizacjami pozarzadowymi a beneficjentami (chorymi i
ich opiekunami) oraz (5) autorski kwestionariusz ankiety dotyczacy podstawowych informacji o
organizacjach pozarzadowych dziatajacych na rzecz chorych z SM. Narzedzia te zostaly opisane
w tekécie pracy i zatacznikach 3-5. Warto podkresli¢, ze mgr Jezewska wykorzystata liczne
metody pozyskiwania danych z wykorzystaniem portalu spotecznosciowego Facebook, wiasne]
strony internetowej i taczeniem technik badawczych (MMSD), w tym CAWI, CASI, CAPI 1
CATI. Ponadto, kontaktowala si¢ z podmiotami leczniczymi i personelem medycznym, a takze
osobiscie ankietowata respondentow (w tym z organizacji pomocowych).

Analize statystyczna przeprowadzono z wykorzystaniem bezlicencyjnego, internetowego
srodowiska oprogramowania do analiz statystycznych R (R Project for Statistical Computing).
Program jest wymagajacy i z pewnoscia wykonana analiza statystyczna wymagata znacznego
naktadu pracy i czasu. Sadzg, ze w tekscie pracy powinno si¢ znalez¢ imienne podzigkowanie
dla wykonawcy, o ile nie byta nim Autorka.

Badaniami 1 analiza (material badawczy) objeto 443 chorych z potwierdzonym
rozpoznaniem stwardnienia rozsianego, ktorych podzielono na dwie podgrupy: z rozpoznaniem
ustalonym do roku i powyzej. W pierwszej grupie znalazlo si¢ 44 ankietowanych, w grupie z
rozpoznaniem choroby powyzej 1 roku — 397. Dzigki wszechstronnemu pozyskiwaniu
respondentdow Autorka zapewnila przekrojowa reprezentacje chorych, co istotnie podnosi
wartos$¢ 1 przydatno$¢ dokonanych analiz.

Prezentacj¢ uzyskanych wynikéw Doktorantka podzielifa na:
- opis poréwnania 18 zmiennych uzupetniajacych (3) w obu podgrupach badawczych. Znaczna
ich czes¢ opisuje material badawczy 1 tam mogt znalez¢ si¢ ich skrocony opis,
- opis wynikow badan kwestionariuszowych MSQOL-54 (1) i Wsparcia w Chorobie (2) z
nastgpowym wzajemnym poréwnaniem zmiennych tych kwestionariuszy z danymi
uzupetniajacymi i opisujacymi oczekiwania i potrzeby chorych (3),



- ogis pilqtaz'owego badania_pozarzqdowych organizacji pomocowych [(4) i (5)] z wzajemnym
porownaniem grup 'NGO, ich zasobow (w tym finansowania), organizacji, podejmowanej
wspotpracy i komunikacji z beneficjentami.

. Doktorgntka musia_{a §i¢ zmierzy¢ z wyjatkowo trudnym zadaniem oceny i opisu bardzo duzej

.llczby'zmlennych opisujacych czynniki spoteczno-demograficzne, kliniczne, sktadowe domen
jakosci zycia, podskal wsparcia spotecznego i oczekiwan pacjentow. Kolejnym wyzwaniem byto
znalezienie (poszukiwanie) wspélnego mianownika pomigdzy wiasnymi wynikami a danymi
uzyskanymi przez innych Autorow. Nastgpnym — uporzadkowanie zgromadzonej wiedzy w
strukture, ktora umozliwitaby sensowne i praktyczne wykorzystanie uzyskanych danych,
zgodnie z rozpoznanymi potrzebami chorych, w proponowanym modelu opieki .

Z pierwszego zadania Doktorantka wywiazala sie nader skrupulatnie i pedantycznie opisujac
na 110 stronach rozprawy wszystkie poréwnania i analizy wzajemnych powiazan opisujacych
pacjentow i ich potrzeby z domenami jakosci zycia i podskalami wsparcia w chorobie. Macierz
wspotzaleznosci liczyta niekiedy po kilkaset elementow. Wiele z nich mozna bylo bez watpienia
opisa¢ prosciej i bardziej syntetycznie, co wyraznie poprawitoby jasno$¢ i przejrzystosé
wywodu oraz ograniczylo objetos¢ tekstu. Trudno mi jednak z braku takiej selekcji czynic
jednoznaczny zarzut, a to dlatego, ze ten bez watpienia nadmiernie szczegotowy i jednostajnie
powtarzalny opis, bardzo dobrze uwidocznit ogromna ztozonos¢ problemu, jakim jest
zrozumienie, a potem niesienie pomocy ludziom cierpigcym z powodu choroby o zmiennym i
nieprzewidywalnym przebiegu, ciagnacej si¢ catymi latami, niszczacej perspektywy, wiezi i
relacje srodowiskowe i spofeczne, powodujacej ograniczenia samorealizacji, oraz czyniacej
chorego fizycznie i psychicznie zaleznym od dobrej woli innych.

Doktorantka mogta ograniczy¢ prezentacj¢ wynikéw do majacych najwigksze znaczenie dla
tworzonego modelu, a pozostale umiescic w suplemencie na koncu pracy. To, ze tego nie
uczynita zwigkszyto znacznie pracochfonno$¢ oceny rozprawy i konieczno$¢ dokonania
wilasnych analiz, poniewaz wyniki zaprezentowano w wigkszosci bez ich omowienia.
Porownawcze omoOwienie wynikow wlasnych pojawito si¢ dopiero w dyskusji, przy
poréwnaniach z danymi z pi§miennictwa. Jako recenzent w pelni akceptuje zasade¢ koniecznosci
takich analiz. Jest jednak pewna przesada wymaga¢ od oceniajacego analizy cato$ci wynikow
wraz z tymi, ktore dla ostatecznego celu pracy nie mialy znaczenia. Wystarczyloby w petni
umieszczenie ich w suplemencie pracy z informacja w tekscie, ze nie wykazano ich wptywu na
rozwazane hipotezy. Ponadto, czes¢ analiz statystycznych dotyczacych organizacji
pozarzadowych, jest po prostu zbgdna i wystarczylyby jedynie opisy charakteru, obszaru,
zakresu dziatania wsparcia i uczestnictwa opiekunow, czy zasobdw tych organizacii.

Dyskusja, bedaca rownoczesnie omowieniem wynikow, jest interesujaca i wykazuje
szeroka 1 bardzo dobra znajomos¢ literatury przedmiotu oraz umiejetno$é swobodnego
przedstawiania zawartych tam pogladéw. W kilku miejscach Doktorantka sygnalizuje znaczenie
zmiennych jakosci zycia oraz wsparcia spotecznego z domenami i podskalami odnoszacymi si¢
do zdrowia psychicznego, samopoczucia emocjonalnego, wsparcia duchowego i emocjonalnego,
ale nie czyni z nich zbioru przestanek do umieszczenia ,,samopoczucia emocjonalnego” w
centrum swojego modelu opieki okotomedycznej. Szkoda, bo zaakcentowanie tych elementow
uzasadnitoby oryginalnos¢ podejscia Doktorantki do zjawiska niesienia pomocy osobom chorym
na stwardnienie rozsiane. Wigkszo$¢ znanych mi sposobow podejscia do tego zagadnienia
akcentuje raczej sprawno$¢ zwigzang z wykonywaniem codziennych czynnosci zyciowych i
ograniczenie niepelnosprawnosci fizycznej. Mgr Jezewska stusznie podkresla emocjonalny i
psychologiczny charakter ksztattowania i podnoszenia wskaznikow jakosci zycia w roznych
domenach. Zgadzam si¢ w pelni z podejsciem Doktorantki, ze to dobrostan psychiczny we
wszystkich swoich aspektach jest pozytywnym motorem napedzajacym i wzmacniajacym wole
regularnych ¢wiczen, niepoddawania si¢ ograniczeniom oraz zwigkszania dynamiki zyciowe;j,
aktywnosci zawodowej i poznawczej.



Jest to zarazem znakomita wytyczna dla projektowania zakresu 1 rodzaj(.')w pomocy, takze
przez organizacje pozarzadowe (NGO). Z tego.pov‘v-odu uwazam za bardzo interesujacy gqtell(
dyskusji dotyczacy pordéwnania zasobow organizacji pozarzadowych 1 potrzeb oraz oczekiwan
chorych ze stwardnieniem rozsianym i ich opiekunow (ss.. 261-275). Z prze_proxyac!zonyc.h przez
Doktorantke osobistych wywiadow z przedstawicielami kadry zarza‘dzapatcgj k11kudz1e§1ec1u
oddziatéw PTSR i innych organizacji niosacych pomoc chorym z SM wymka. Jeglnozngcznle np.
potrzeba wsparcia i zmian sposobu dziatania NGO, w tym zasad ﬁnansowam.a ich d;w’talnqsm.
Doktorantka w swojej analizie dostarcza istotnych argumentow za dokgnamem t.aklch zmian,
ostroznie proponujac raczej doskonalenie dziatan spotecznych i NGO niz ZWracajac uwage na
to, co jest zaniedbanym obowiazkiem systemu i jego administracji oraz w czym wlasciwie
finansowane NGO mogloby je wspiera¢. Roznimy sie zatem z mgr Jezewska co do tego, co
powinno by¢ reformowane. Autorka pragnie udoskonali¢ i uczyni¢ skuteczniejszym pomoc ze
strony NGO. Nie jestem przekonany, czy takie dziatania powinny zastepowaé niezbedne
rozwiagzania naprawcze w samym systemie opieki zdrowotnej. Uwazam za skandaliczne
zaniedbanie systemu i ludzi prawnie odpowiedzialnych za jego organizacje, ze takie pola
wsparcia jak konsultacje lekarzy specjalistow, ciaglos¢ rehabilitacji, pomoc w adaptacji
mieszkah, dowozenie na zabiegi i do lekarzy, poprawa opieki pielegniarskiej, psychologicznej,
czy poradnictwo dietetyczne lub prawne — sa spychane przez niewydolny system ochrony
zdrowia do dziatan zaleznych od poczucia przyzwoitosci, dobrej woli i wspdtczucia ludzi, grup
wsparcia i stowarzyszen. Niemoralne i zaklamane jest takze to, ze panstwowy system ochrony
zdrowia, ktory jest finansowany z ustawowych sktadek zdrowotnych i spotecznych wszystkich
obywateli, ustawia si¢ poprzez swoje agendy (np. PFRON) w roli swoistego ,,darczyncy” wobec
organizacji pozarzadowych. ~Moim zdaniem wnioski z danych prezentowanych przez
Doktorantke (w tym w tabelach 124 i 125) powinny zosta¢ pilnie opublikowane w czasopismach
naukowych i upowszechnione w mediach jako gtos w dyskusji o obowigzkach panstwa wobec
obywateli, o odpowiedzialnosci jednostek administracji panstwowej i samorzadow terytorialnych
w zapewnieniu ludziom chorym godnego zycia i o powinnosciach panstwa wobec stabszych i
wykluczonych.

Whioski sa opisem uzyskanych wynikow badan i stanowia nietypowe uzasadnienie zawartosci
stworzonego modelu opieki okotomedycznej. Ten, w wersji podstawowej wykorzystuje silne i
érednio silne wspoétzaleznosci pomigdzy domenami jakosci zycia z centralnym usytuowaniem
samopoczucia emocjonalnego chorych ze stwardnieniem rozsianym, wskazujac na optymalne
kierunki wsparcia potrzeb tych chorych. Model poszerzony stanowi jego uzupetnienie.

Podsumowujac uwazam, ze mimo przedstawionych zastrzezen i uwag, przedstawiona przez
Doktorantke rozprawa ma bardzo istotng wartos¢ poznawcza, organizacyjng i praktyczng. Jest
jedynym znanym mi opracowaniem o tak szerokim zakresie, ktore zostalo stworzone z
perspektywy poznanych i rozpoznanych potrzeb ludzi chorych. Cel pracy, jakim bylo stworzenie
modelu pomocy dla chorych na stwardnienie rozsiane zostal zrealizowany.

Ze wzgledu na istotne wartosci poznawcze 1 praktyczne rozprawy wnosze do Wysokiej Rady

Dyscypliny'Nauki o Zdrowiu Uniwersytetu Medycznego im. Piastow Slaskich we Wroctawiu o
dopuszczenie mgr Justyny Jezewskiej do dalszych etapow przewodu doktorskiego i publiczne;j
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