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Recenzje osiggniecia naukowego pt.: ,ldentyfikacja czynnikéw wptywajacych
na jakos¢ zycia dzieci z wadami wrodzonymi, chorobami rzadkimi oraz przewlektymi
wieku rozwojowego”, dorobku naukowego oraz aktywnosci dydaktycznej i aktywnosci
organizacyjnej doktor nauk medycznych i nauk o zdrowiu Anny Rozensztrauch
w postepowaniu o nadanie stopnia doktora habilitowanego w dziedzinie nauki
medyczne i nauki o zdrowiu wykonano na podstawie decyzji Rady Naukowej Dyscypliny
Nauki o Zdrowiu Uniwersytetu Medycznego we Wroctawiu.

Sylwetka zawodowa Habilitantki Pani dr n. med. i n. o zdr. Anny Rozensztrauch:

przebieg pracy zawodowej oraz kwalifikacje zawodowe

Habilitantka uzyskata tytut licencjata pielegniarstwa w 2003 roku na Akademii
Medycznej im. Piastéw Slaskich we Wroctawiu z wynikiem bardzo dobrym. Kontynuujac
swojg sciezke edukacyjng, uzyskata tytut magistra pielegniarstwa w 2005 roku na tej
samej uczelni, rowniez z wynikiem bardzo dobrym, dodatkowo uzyskata odznake
~Wzorowego studenta” przyznang przez Rektora. Kolejnym waznym etapem w jej
rozwoju edukacyjnym byto uzyskanie stopnia naukowego doktora nauk o zdrowiu w 2016
roku na Uniwersytecie Medycznym im. Piastéw Slaskich we Wroctawiu, gdzie
przedstawita rozprawe doktorskg pod tytutem ,Ocena stanu zdrowia pacjentéw po
operacji zaro$niecia przetyku”, przygotowang pod opieka dr hab. Roberta Smigiela, prof.
nadzw., i uzyskata wyréznienie. Habilitantka poszerzyta swoje kompetencje zawodowe
poprzez ukoriczenie specjalizacji z pielegniarstwa neonatologicznego w 2017 roku oraz
specjalizacji z pielegniarstwa pediatrycznego w 2021 roku, obie odbyte w Centrum

Ksztatcenia Podyplomowego Pielegniarek i Potoznych w Warszawie.

Podsumowanie informacji na temat kariery zawodowej Habilitantki i wskazanie

aktualnego miejsca pracy Habilitantki

Habilitantka posiada bogaty dorobek zawodowy w obrebie medycyny i nauk o
zdrowiu, szczegdlnie skupiajac sie na dziedzinie pielegniarstwa pediatrycznego. Jej
kariera naukowo-dydaktyczna rozpoczeta sie w 2010 roku na stanowisku asystenta w
Zaktadzie Neonatologii, w Katedrze Pediatrii, na Wydziale Nauk o Zdrowiu Uniwersytetu
Medycznego im. Piastéw Slaskich we Wroctawiu, gdzie pracowata do 2017 roku.

Nastepnie, w latach 2017-2021, awansowata na stanowisko adiunkta w tej samej
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jednostce. Od 2021 rokﬁ, Habilitantka petni funkcje Kierownika w Zaktadzie
Pielegniarstwa Pediatrycznego i Rodzinnego na wspomnianym wyzej Wydziale Nauk o
Zdrowiu. Jej obecne stanowisko $wiadczy o znaczacym wkiadzie w rozwdj dziedziny
pielegniarstwa pediatrycznego oraz umacnia jej pozycje jako eksperta w tej
specjalistycznej dziedzinie naukowej, co znalazto odzwierciedlenie w powierzeniu jej

funkcji Kierownika jednostki.
Podsumowanie dorobku naukowego

taczny dorobek naukowy Pani dr Anny Rozensztrauch stanowig publikacje
o tgcznej wartosci 60.262 punktéw Impact Factor (IF). Cytowania publikacji Habilitantki
wg bazy Web of Science Core Collection — z uwzglednieniem autocytowan 76,
z wytgczeniem autocytowan:75 , wartos¢ Index Hirscha 4.
Ocena giéwnego osiggniecia naukowego, stanowigcego podstawe do nadania stopnia

doktora habilitowanego

Osiggnigcie naukowe Pani doktor nauk medycznych i nauk o zdrowiu Anny
Rozensztrauch stanowi cykl szesciu opublikowanych w recenzowanych czasopismach
znajdujacych sie w bazie Jounal Citation Reports (JCR) i powigzanych tematycznie
publikacji naukowych pod tytutem: ,ldentyfikacja czynnikéw wptywajacych na jakoéé
zycia dzieci z wadami wrodzonymi, chorobami rzadkimi oraz przewlektymi wieku
rozwojowego”.

taczna warto$¢ wskaznika IF cyklu publikacji stanowigcego osiggniecie naukowe
wynosi 21,874, a taczna wartos¢ punktéw MEIN cyklu publikacji stanowiacego
osiggnigcie naukowe wynosi 740 (MEiN= 740,00 pkt IF= 21,874 Cytowania (WOS Score
Collection) = 107). We pieciu pracach Habilitantka jest pierwszym, w jednej z publikacji
Habilitantka jest drugim Autorem. Prace stanowigce jednotematyczny cykl prac
opublikowane zostaty w latach 2019-2023.

Na osiggnigcie naukowe Pani doktor nauk medycznych i nauk o zdrowiu Anny
Rozensztrauch stanowigce podstawe do ubiegania sie o nadanie stopnia doktora

habilitowanego sktadaja sie nastepujace publikacje naukowe:
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1. Anna Rozensztrauch, Magdalena Iwanska, Maciej Bagtaj. The Quality of Life of
Children with Myelomeningocele: A Cross-Sectional Preliminary Study. Int J Environ Res
Public Health. 2021; 18 (20): 10756. doi: 10.3390/ijerph182010756.

MEiN: 140,00 pkt. IF: 4,614 Cytowania (WOS Score Collection) =0

Wktad pracy Habilitantki w powstanie publikacji to koncepcja pracy i plan
badania, zebranie i opracowanie danych, analiza wynikéw, przygotowanie draftu
manuskryptu artykutu, gromadzenie i analizowanie pi$miennictwa, nadzér i zarzadzanie

projektem badawczym, autor korespondencyjny.

2. Anna Rozensztrauch, Agnieszka Sebzda, Robert Smigiel. Clinical presentation of Rett
syndrome in relation to quality of life and family functioning. J Int Med Res. 2021; 49 (4):
3000605211007714. doi: 10.1177/03000605211007714.

MEiN: 40,00 pkt. IF: 1,573 Cytowania (WOS Score Collection) =0

Wktad pracy Habilitantki w powstanie publikacji to koncepcja pracy i plan
badania, przeprowadzenie badania, analiza wynikdw, przygotowanie draftu
manuskryptu artykutu, opracowanie poprawionej wersji podczas recenzji, gromadzenie

i analizowanie piSmiennictwa, pozyskanie finansowania, autor korespondencyjny.

3. Anna Rozensztrauch, Aleksandra Kottuniuk. The Quality of Life of Children with
Epilepsy and the Impact of the Disease on the Family Functioning. IntJ Environ Res Public
Health. 2022; 19 (4): 2277. doi: 10.3390/ijerph19042277.

MEiN: 140,00 pkt. IF: 4,614 Cytowania (WOS Score Collection) = 2

Whktad pracy Habilitantki w powstanie publikacji to koncepcja pracy i plan
badania, przeprowadzenie badania, zebranie i opracowanie danych, analiza wynikdw,
przygotowanie draftu manuskryptu artykutu, opracowanie poprawionej wersji podczas
recenzji, gromadzenie i analizowanie pisSmiennictwa, nadzér i zarzadzanie projektem

badawczym, pozyskanie finansowania, autor korespondencyjny.
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4. Aleksandra Koftuniuk, Anna Rozensztrauch, Paulina Budziriska, Joanna Rosiriczuk J.
The Quality of Life of Polish Children with Cerebral Palsy and the Impact of the Disease
on the Family Functioning. J Pediatr Nurs. 2019 Jul-Aug;47:€75-e82. doi:
10.1016/j.pedn.2019.05.011.

MEiN: 140,00 pkt. IF: 1,495 Cytowania (WOS Score Collection) = 6

Wktad pracy Habilitantki w powstanie publikacji to koncepcja pracy i plan
badania, wspdtpraca w opracowaniu metodologii badania, przygotowanie draftu
manuskryptu artykutu, opracowanie poprawionej wersji podczas recenzji, gromadzenie

i analizowanie pismiennictwa.

5. Anna Rozensztrauch, Robert Smigiel, Dariusz Patkowski, Sylwester Gerus, Magdalena
Ktaniewska, Julia Hannah Quitmann, Michaela Dellenmark-Blom. Reliability and Validity
of the Polish Version of the Esophageal-Atresia-Quality-of-Life Questionnaires to Assess
Condition-Specific Quality of Life in Children and Adolescents Born with Esophageal
Atresia. Int J Environ Res Public Health. 2022; 19 (13): 8047. doi:
10.3390/ijerph19138047.

MEiN: 140,00 pkt. IF: 4,614 Cytowania (WOS Score Collection) = 2

Wkfad pracy Habilitantki w powstanie publikacji to koncepcja pracy i plan
badania, zebranie i opracowanie danych, analiza wynikdw, przygotowanie draftu
manuskryptu artykutu, opracowanie poprawionej wersji podczas recenzji, gromadzenie
i analizowanie pi$miennictwa, nadzér i zarzadzanie projektem badawczym, autor

korespondencyjny.

6. Anna Rozensztrauch, Dzien Izabela, Smigiel Robert. Health-Related Quality Of Life and
Family Functioning of Primary Caregivers of Children with Menkes Disease. J Clin Med.
2023; 12 (5): 1769. d0i:10.3390/jcm12051769.

MEiN: 140,00 pkt. IF: 4,964 Cytowania (WOS Score Collection) =0
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Wkfad pracy Habilitantki w powstanie publikacji to koncepcja pracy i plan
badania, zebranie i opracowanie danych, przygotowanie draftu manuskryptu artykutu,
opracowanie poprawionej wersji podczas recenzji, gromadzenie i analizowanie

piSmiennictwa, nadzér i zarzagdzanie projektem badawczym, autor korespondencyjny.

Gtoéwnym celem badan dr n. o zdr. Anny Rozensztrauch jest zrozumienie i ocena
wptywu réznych schorzen (wad wrodzonych, chordb rzadkich i przewlektych) na jakos¢
zycia dzieci i ich rodzin. Badania te majg na celu nie tylko zrozumienie mechanizméw
wptywajgcych na jakos¢ zycia, ale réwniez identyfikacje potencjalnych Sciezek
interwencji, ktére moga poprawic zaréwno opieke medyczng, opieke pielegniarska, jak
i wsparcie psychologiczne dla tych rodzin.

Autorka koncentruje sie na badaniach dotyczacych jakosci zycia (QOL) dzieci z
wadami wrodzonymi, chorobami rzadkimi oraz schorzeniami przewlektymi wieku
rozwojowego. Autorka podkresla znaczenie tej tematyki w kontekscie aktualnego stanu
badan naukowych, podnoszac koniecznos¢ pogtebionej analizy w tym obszarze. Zdaniem
badaczki, eksploracja QOL dzieci w opisanym kontekscie ma kluczowe znaczenie nie
tylko dla nauki, ale réwniez dla praktyki klinicznej. W autoreferacie zwrécono uwage na
empiryczng weryfikacje danych dotyczagcych QOL oraz na konieczno$¢ wdrozenia
efektywnych rozwigzar w $rodowisku klinicznym. Waznym elementem jest omoéwienie
podstawowe]j terminologii, umozliwiajacej zrozumienie analizowanej tematyki oraz
identyfikacja czynnikdw wptywajacych na jako$¢ zycia analizowanej grupy dzieci.
Autoreferat jest przeglagdem badan wtasnych Kandydatki i dobrych praktyk w
omawianym zakresie, a jednoczesnie wskazuje na nowe kierunki potencjalnych badan i

interwencji w obszarze pielegniarstwa pediatrycznego.

|. Badania nad oceng jakosci zycia w pediatrii

Ten obszar pracy habilitacyjnej skupia sie na aspekcie jakosci zycia (QOL)
w kontekscie pediatrii i w szczegdlnosci pielegniarstwa pediatrycznego, co staje sig coraz
bardziej istotne w $wiecie nauk medycznych i nauk o zdrowiu. Ocena QOL

to subiektywne ujecie doéwiadczen pacjenta, obejmujgce zaréwno dobrostan fizyczny,
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jak i psychospoteczny. Cho¢ choroba dziecka moze znaczgco wptynaé na jego QOL,
odpowiednie leczenie i warunki bytowania mogg wspomédc jego poprawe. Znaczenie
QOL zostato podkreslone przez Swiatowa Organizacje Zdrowia, definiujac zdrowie nie
tylko jako brak choroby, ale jako stan petnego dobrostanu w wielu wymiarach zycia.
Zaprezentowane definicje QOL zwigzanej ze zdrowiem podkreslajg holistyczne podejscie
do pacjenta, ktére wykracza poza aspekt medyczny. W zwigzku z tym ocena QOL nabiera
szczegdlnego znaczenia dla dzieci z chorobami wrodzonymi lub rzadkimi chorobami
genetycznymi, ktére wptywajg na réznorodne sfery zycia. Badania dotyczagce QOL w
kontekscie choréb genetycznych dopiero zaczynajg uwzglednia¢ subiektywna
perspektywe pacjentdw, cho¢ borykaja sie z wyzwaniami koncepcyjnymi i
metodologicznymi. Ocena QOL, chociaz istotna, nie jest wolna od problemdéw. Pomiar
tego fenomenu wigze sie z wyborem odpowiednich narzedzi, ktére musza byc
specyficzne dla grupy wiekowej, a jednoczesnie uwzglednia¢ zréinicowane aspekty
jakosci zycia. Jednym z najwazniejszych wyzwar jest wybér odpowiedniej metody
raportowania, biorgc pod uwage réznice w postrzeganiu QOL migdzy dziecmi a ich
rodzicami. Wreszcie, praca podkresla konieczno$¢ prowadzenia dalszych badan w celu
gtebszego zrozumienia QOL wsrdd dzieci z réznymi schorzeniami, uwzgledniajgc ich

unikalne doswiadczenia i perspektywy.

Il Jako$é zycia w schorzeniach wrodzonych, rzadkich i przewlektych wieku

rozwojowego

Drugi obszar badan prezentuje kompleksowe studium na temat jakosci zycia
(QOL) dzieci dotknietych wadami wrodzonymi, rzadkimi oraz przewlektymi schorzeniami
wieku rozwojowego. Podkreélono, iz QOL jest wskaznikiem nie tyle obiektywnego stanu
zdrowia, co subiektywnej percepcji dobrostanu jednostki. Znaczenie QOL w medycynie
zyskuje na wartosci, wskazujac na potrzebe skupienia uwagi nie tylko na efektach
leczenia, ale réwniez na odczuciach pacjenta i jego najblizszego otoczenia. W badaniach
poruszono temat réznorodnosci QOL dzieci dotknigtych schorzeniami w poréwnaniu do
zdrowych réwiesnikéw, zwracajgc uwage na aspekty fizyczne i psychospoteczne. Dzieci
dotkniete schorzeniami w wielu przypadkach doswiadczajg obnizonej QOL, aczkolwiek
niektére grupy, jak pacjenci z hemofilig, wykazuja pozytywne psychospoteczne QOL.
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Whnioskowano, iz zycie z chorobg moze modyfikowac¢ wartosci pacjentéw, wptywajac na
ich sposéb percepcji jakosci zycia. Ponadto analizowano specyficzne choroby, takie jak
wrodzony rozszczep kregostupa, atrezja przetyku czy padaczka dziecieca, by zrozumiec
ich wptyw na QOL. Wyniki wskazujg na réznorodnos¢ reakcji pacjentéw, ale tez na
potrzebe dalszych badarn nad zwigzkiem migdzy obiektywnym stanem zdrowia a
subiektywnym odczuciem QOL. Praca podkresla, ze mimo postepu w medycynie, analiza
QOL jest kluczowa dla petnego zrozumienia wptywu schorzen na zycie pacjentow i ich
rodzin. Konieczne jest uwzglednienie tej perspektywy w procesie leczenia, co jest

zgodne z najnowszymi kierunkami rozwoju medycyny i nauk o zdrowiu.

lll. Czynniki wptywajace na jako$¢ zycia dzieci z wadami wrodzonymi, chorobami

rzadkimi oraz przewlektymi wieku rozwojowego

Badania te stanowig wazny wktad w literature medyczng, skupiajac sie na czynnikach
majacych wptyw na QOL oraz na tym, jak choroba wptywa na QOL pacjentéw i ich rodzin.
W zakresie oryginalnosci badan, Habilitantka skupita sie na szerokim spektrum
determinant QOL, ktérej opis w literaturze byt dotychczas ograniczony. Jej prace
wskazuja, ze czynniki kliniczne, takie jak cigzkos¢ choroby, nie zawsze sa gtéwnymi
predyktorami QOL, co podwaza wczeséniejsze przekonania. Merytoryczny wktad w
rozwéj reprezentowanej dziedziny widoczny jest w analizie czynnikdéw
psychospotecznych, takich jak radzenie sobie ze stresem czy dobrostan psychiczny, ktore
zdaja sie odgrywac kluczowa role w determinowaniu QOL. Habilitantka skutecznie
integruje teorie stresu i radzenia sobie z nim, co wskazuje na gtgbokie zrozumienie
mechanizmdw psychologicznych wptywajacych na jako$¢ zycia pacjentéw. Jesli chodzi o
aspekt miedzynarodowy, wielokrotnie odniesiono sie do badan przeprowadzonych
przez réinych autoréw, co sugeruje, Ze jej prace s3 zauwazane i cenione W
miedzynarodowe] spotecznoéci naukowej. W aspekcie mozliwosci praktycznego
zastosowania wynikéw badan, prace Habilitantki dostarczajg lekarzom i specjalistom w
zakresie opieki zdrowotnej cennych informacji, ktére mogg by¢ wykorzystane w
praktyce klinicznej, pomagajac w lepszym rozumieniu potrzeb pacjentéw i ich rodzin
oraz dostosowywaniu terapii. Jednakze istniejg pewne ograniczenia. Wyniki opierajg si¢

gtéwnie na analizie literatury, co moze wprowadzi¢ pewne ograniczenie. Ponadto
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niektére badania, do ktérych sie odwotuje, skupiajg sie na konkretnych chorobach, co
moze nie byé w petni reprezentatywne dla catego spektrum choréb wrodzonych i

rzadkich.
IV. Funkcjonowanie rodziny w kontekscie jakosci zycia dziecka

Kandydatka podjeta sie ztozonego obszaru badawczego dotyczacego wptywu
choroby dziecka na funkcjonowanie rodziny, skupiajac sie przede wszystkim na
aspektach fizycznym i psychospotecznym. Badania te niewatpliwie majg oryginalny
charakter, koncentrujgc sie na rdéznorodnych skomplikowanych interakcjach miedzy
cztonkami rodziny oraz ich odpowiedzi na ciezar choroby dziecka. W tym obszarze
zostalo zaprezentowane bogate tto literaturowe, ktére wskazuje na wnikliwe
zrozumienie przedstawianej dziedziny. W kontekscie merytorycznego wkifadu w rozwoj
reprezentowanej dziedziny, prace kandydatki rozszerzaja istniejacg wiedze, zwtaszcza w
odniesieniu do dynamicznych oddziatywan w rodzinie oraz konsekwenc;ji
psychospotecznych dla jej cztonkédw. Migedzynarodowe uznanie jest sugerowane przez
cytowanie prac kandydatki w literaturze Swiatowej, co wskazuje na jej wptyw na
globalng dyskusje naukowa. Co wiecej, badania majg praktyczne implikacje, zwtaszcza w
kontekécie planowania interwencji i wsparcia dla rodzin dotknietych choroba dziecka.
Ograniczenia pracy kandydatki moga dotyczy¢ gtéwnie zakresu jej badan. Choc¢ badania
skupiaja sie na szerokim spektrum probleméw rodziny, nie jest jasne, czy uwzglgdniajg
one wszelkie czynniki kulturowe, spoteczne czy ekonomiczne, ktére moga wptynac na
doéwiadczenia rodziny. Podsumowujac, badania przedstawione przez Kandydatke do
stopnia doktora habilitowanego nauk medycznych i nauk o zdrowiu s nie tylko
oryginalne, ale takze maja duze znaczenie zaréwno teoretyczne, jak i praktyczne. Jej
prace wzbogacaja literature naukowg w waznym obszarze i majg potencjat wptynigcia

na praktyke kliniczng oraz wsparcie rodzin w trudnych sytuacjach zyciowych.
V. Ocena jakosci zycia dzieci z przepukling oponowo-rdzeniowq

Dorobek naukowy Kandydatki w tym obszarze skupia sie na analizie jakosci zycia
(QOL) dzieci z przepukling oponowo-rdzeniowa (MMC), co jest zagadnieniem kluczowym

dla wspotczesnej medycyny. Oceniajac oryginalno$¢ prezentowanych badan, warto
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podkresli¢, ze wykorzystanie kombinacji danych proksemicznych, klinicznych oraz
psychologicznych daje szeroki obraz sytuacji pacjentéw z MMC w Polsce. Metodyka,
obejmujgca zaréwno ankiety wiasne, jak i sprawdzone narzedzia, takie jak PedsQL™ 4.0
Generic Core Scales, jest solidna i odpowiednia do postawionych celéw badawczych.
Kandydatka wyraZnie wskazuje na wazne aspekty funkcjonowania dzieci z MMC, takie
jak funkcjonowanie fizyczne, emocjonalne, spoteczne oraz w edukacji. Rezultaty,
pokazujace wptyw choroby na poszczegdlne obszary zycia pacjenta, mogg miec znaczacy
wktad w rozwdj reprezentowanej dziedziny. Analizujagc miedzynarodowe uznanie pracy,
warto zwrdci¢ uwage na jej potencjalng wartos¢ dla specjalistéw zajmujacych sie
leczeniem MMC w réznych czesciach $wiata. Jednak brak bezposrednich wzmianek o jej
miedzynarodowym odbiorze. Odnoszac sie do mozliwosci praktycznego zastosowania
wynikéw uzyskanych badan, mozna stwierdzi¢, ze maja one potencjat do wprowadzenia
konkretnych zmian w opiece nad dzie¢mi z MMC, nie tylko w Polsce, ale réwniez za
granica. Jednakze, warto réwniez zwrdci¢ uwage na pewne ograniczenia. Pomimo
dogtebnej analizy, badanie opiera sie gtéwnie na samoopiniowaniu rodzicéw, co moze
wprowadzi¢ pewne btedy subiektywizmu. Ponadto, probka badana nie jest
reprezentatywna dla catej populacji dzieci z MMC w Polsce. Podsumowujgc, praca
Kandydatki stanowi wazny wkiad w literature dotyczaca QOL dzieci z MMC.
Oryginalno$¢, merytoryczno$é i potencjat praktyczny sa na wysokim poziomie, ale nalezy

rowniez uwzgledni¢ pewne ograniczenia.

VI. Ocena jakosci zycia i funkcjonowania rodziny dziecka z zespotem Retta

Habilitantka przeprowadzita wnikliwe badanie dotyczace wptywu zespotu Retta
(RTT) na jako$é¢ zycia (QOL) pacjentdw oraz funkcjonowanie ich rodzin. Publikacja w
renomowanym czasopismie Journal of International Medical Research swiadczy o
merytorycznym wkiadzie w rozwdj nauki w dziedzinie medycyny. Oryginalno$¢ badania
polega na zbadaniu skomplikowanych zwigzkéw miedzy prezentacjg kliniczng RTT,
jakoécia zycia pacjentéw oraz funkcjonowaniem ich rodzin. Habilitantka wykazata, ze
QOL dzieci dotknietych RTT rézni sie w zaleznosci od wieku i wystepujacych schorzen

wspdtistniejgcych. Wykorzystane metody badawcze byty odpowiednie do postawionych
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celdw, a narzedzia wykorzystane do zbierania danych, takie jak PedsQL™ 4.0 i PedsQL™-
FIM, sg powszechnie uznawane i posiadajg odpowiednie walory psychometryczne.
Interdyscyplinarny charakter pracy manifestuje sie poprzez potaczenie wiedzy z
pediatrii, neurologii oraz psychologii zdrowia. Aspekt praktyczny jest nie do przecenienia
- wyniki badarh mogg pomadc specjalistom w lepszym zrozumieniu potrzeb rodzin dzieci
z RTT, co przektada sie na lepsze wsparcie dla tych rodzin. Jesli chodzi o miedzynarodowe
uznanie, publikacja w Journal of International Medical Research jest znaczacym
osiggnieciem, swiadczacym o wysokiej jakosci pracy. Jednakie badanie nie jest
pozbawione ograniczed. Ograniczona probka (23 rodziny) moze wptywac¢ na
generalizacje wynikdw. Ponadto, badanie opierato sie wytgcznie na danych zgtaszanych
przez rodzicdw, co moze prowadzi¢ do pewnych znieksztatcen. W przysztosci warto
bytoby rozwazyé zastosowanie metod obserwacyjnych oraz wywiadéw klinicznych w
celu uzyskania bardziej wszechstronnego obrazu sytuacji dzieci z RTT i ich rodzin.
Podsumowujac, badanie Habilitantki jest wartosciowe i wnosi istotny wkfad w literature
na temat zespotu Retta. Jej prace w tej dziedzinie s3 godne uznania i stanowig cenny

wktad w rozwdj nauk o zdrowiu.

VII. Ocena jakosci zycia dzieci z padaczka i wptywu choroby na funkcjonowanie rodziny

Praca zatytutowana , The Quality of Life of Children with Epilepsy and the Impact of
the Disease on the Family Functioning” stanowi wazny wkfad w literature dotyczaca
wptywu padaczki na jakos¢ zycia (QOL) dzieci oraz ich rodzin. Podkreslenia wymaga, ze
problematyka ta stanowi istotne wyzwanie dla medycyny i opieki zdrowotnej, zaréwno
w kontekscie klinicznym, jak i spotecznym. Praca dostarcza oryginalnych wnioskow
dotyczacych wptywu padaczki na jakos¢ zycia dzieci i ich rodzin. Autor skupia sig na
wykorzystaniu standaryzowanych kwestionariuszy, co pozwala na obiektywna oceng
przedstawionych zagadnieA. Analiza wnioskdw z pracy ukazuje, ze padaczka ma
znaczacy wptyw na QOL dzieci oraz ich rodzin, co stanowi wazny przyczynek do literatury
i praktyki klinicznej. W szczegdlnosci, zidentyfikowane determinanty wysokiej QOL moga
byé przydatne dla lekarzy i terapeutéw w planowaniu interwencji.Tematyka poruszona
w pracy posiada miedzynarodowy wymiar i znaczenie, co posrednio $wiadczy o jej

potencjalnym uznaniu w miedzynarodowej spotecznosci naukowej. Rezultaty pracy
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majg bezposrednie implikacje dla praktyki klinicznej. Koniecznos$¢ holistycznego
podejscia do opieki nad dzie¢mi z padaczka oraz wsparcia spotecznego dla nich i ich
rodzin sg kluczowe dla poprawy QOL. Nalezy zwrdci¢ uwage na potencjalne ograniczenia
pracy. Przede wszystkim, badanie opiera sie na samodzielnym wypetnianiu
kwestionariuszy przez respondentéw, co moze wptynaé na obiektywnos¢ odpowiedzi.
Ponadto, badanie przeprowadzono w jednym osrodku, co moze ograniczy¢ generalizacje
wynikdw na szerszg populacje. Podsumowujac, przedstawiona praca dostarcza waznych
informacji dotyczacych wptywu padaczki na jakos¢ zycia dzieci i ich rodzin. Jej wnioski
maja znaczenie zaréwno dla teorii, jak i praktyki klinicznej, a takze stanowia wazny wktad

w literature dotyczaca padaczki.

VIll. Ocena jakosci zycia i wptywu choroby na funkcjonowanie rodziny dzieci z

moézgowym porazeniem dziecigcym

Analiza przedstawionego obszaru dotyczacego badania pt. , The Quality of Life of
Polish Children with Cerebral Palsy and the Impact of the Disease on the Family
Functioning” ukazuje istotne osiggniecia w zakresie zrozumienia jakosci zycia dzieci z
mdzgowym porazeniem dzieciecym oraz wptywu tej choroby na funkcjonowanie
rodziny. W odniesieniu do oryginalnosci badan, praca prezentuje sie jako wazny wktad
w literature na temat modzgowego porazenia dzieciecego w kontekscie polskim.
Oceniajagc merytoryczny wyktad w rozwdj reprezentowanej dziedziny, badanie
wykorzystuje adekwatne metody, a zastosowane narzedzia badawcze oraz prdba
sktadajgca sie ze 100 uczestnikdw gwarantuja wiarygodnos¢ wynikéw. Z perspektywy
aspektu miedzynarodowego, publikacja w Journal of Pediatric Nursing sugeruje, ze
badanie ma znaczenie nie tylko na poziomie krajowym, ale takze miedzynarodowym.
Przedstawione badanie moze dostarczy¢ cennych informacji dla spotecznosci
miedzynarodowej na temat specyfiki jakosci zycia w kontekscie polskim. W zakresie
praktycznego zastosowania badan, wyniki te moga by¢ wykorzystywane do

informowania praktyk w zakresie opieki nad dzie¢mi z CP oraz wsparcia dla ich rodzin,
zaréwno w Polsce, jak i poza jej granicami. Analiza funkcjonowania rodziny w kontekscie

tej choroby moze by¢ kluczowa dla planowania interwencji i wsparcia.
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Ograniczeniami badania mogg by¢ kryteria wigczenia uczestnikow, ktdre moga wptynac
na generalizacje wynikdw. Wytaczenie rodzicéw dzieci w wieku ponizej 2 lat oraz
bazowanie jedynie na opiniach rodzicow (a nie samego dziecka) mogg ograniczy¢ petne
zrozumienie problemu. Podsumowujac, badanie prezentuje sie jako wartosciowy wktad
w dziedzine medycyny i nauk o zdrowiu, dostarczajac istotnych informacji na temat
jakosci zycia dzieci z CP i wptywu choroby na ich rodziny w kontekscie polskim. Oczekuje
sie, ze wyniki te przyczynig sie do lepszego zrozumienia potrzeb i wyzwan stawianych

przed rodzinami dzieci z CP.

IX. Rzetelnos$é i wiarygodno$é polskiej wersji kwestionariusza jakosci zycia u dzieci i

mtodziezy z atrezjg przetyku

Na podstawie przedstawionych wynikédw badania mozina stwierdzi¢, ze
przettumaczona i dostosowana kulturowo polska wersja kwestionariusza EA-QOL jest
rzetelnym i trafnym narzedziem do oceny jakosci zycia dzieci i mfodziezy z atrezjg
przetyku. Oryginalnos¢ badan polega na dostosowaniu miedzynarodowego narzedzia do
kontekstu polskiego, co ma kluczowe znaczenie dla poprawnej interpretacji wynikéow w
kontekscie kulturowym. Ponadto, Habilitantka wprowadzita istotny wktad w rozwdj
reprezentowanej dziedziny, dostarczajac narzedzie, ktére moze by¢ uzyte w praktyce
klinicznej w Polsce. Interdyscyplinarno$¢ badan jest widoczna w zaangazowaniu wielu
specjalistéw w proces adaptacji kwestionariusza. Zaowocowato to w wysokim poziomie
uznanie miedzynarodowego, jak $wiadczy publikacja w renomowanym czasopismie.
Mozliwoé¢ praktycznego zastosowania wynikow jest oczywista, biorgc pod uwage
potrzebe oceny jakosci zycia w populacji pacjentéw z atrezjg przetyku. Jednakze badanie
ma pewne ograniczenia. Wybdr préby oparty na doborze nieprobabilistycznym moze
wptyngé na reprezentatywnos$¢ wynikdw. Ponadto, chociaz kwestionariusz zostat
przetestowany na pacjentach jednego z wiodacych osrodkéw chirurgii rekonstrukcyjnej
EA w Polsce, bytby wartosciowy test narzedzia w innych osrodkach, by potwierdzic jego

0gdlng przydatnosé w réznych srodowiskach klinicznych.
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X. Ocena jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia i funkcjonowania rodziny

opiekunéw dzieci z chorobg Menkesa

Przedstawione badanie ,,Health-Related Quality of Life and Family Functioning of
Primary Caregivers of Children with Menkes Disease” dostarcza istotnych danych na
temat jakosci zycia dzieci z choroba Menkesa oraz wptywu tej choroby na
funkcjonowanie ich rodzin. Niewatpliwie jest to obszar o duzym znaczeniu w medycynie
i naukach o zdrowiu. Prace nad jakoscig zycia dzieci z rzadkimi schorzeniami, takimi jak
choroba Menkesa, sg rzadkoscig. W tym kontekscie badanie ma charakter oryginalny,
zwtaszcza uwzgledniajagc miedzynarodowy charakter proby badawczej. Badanie
dostarcza cennych informacji na temat relacji pomiedzy chorobg Menkesa a jakoscia
zycia oraz funkcjonowaniem rodziny. Przedstawione wnioski wskazujg na koniecznos¢
dalszych badan, ktére mogtyby potwierdzi¢ lub zakwestionowac te obserwacje. Udziat
dzieci z réznych krajéw nadaje badaniu miedzynarodowy charakter i zwigksza jego
potencjalne znaczenie dla miedzynarodowej spotecznosci naukowej. Wyniki mogg by¢
wykorzystywane w praktyce klinicznej do lepszego zrozumienia potrzeb dzieci z choroba
Menkesa i ich rodzin. Mogg réwniez stuzy¢ jako podstawa dla tworzenia interwencji
wsparciowych dla rodzin dotknietych tg choroba. Kluczowe ograniczenie to niewielka
préba badana, co moze wptywaé na generalizacje wynikéw. Warto bytoby rozwazyc
powtdrzenie badania na wigkszej probie oraz uwzglednienie réznic kulturowych, ktore
moga wptywaé na postrzegang jako$¢ zycia i funkcjonowanie rodzin. Ponadto, brak
poréwnania z kontrolng grupg dzieci bez MD moze ograniczac interpretacje wptywu MD
na QOL. W ujeciu catoéciowym, badanie jest waznym krokiem w zrozumieniu wptywu
choroby Menkesa na jako$¢ zycia dzieci i ich rodzin. Zacheca do dalszych badarn w tym

obszarze, majac na uwadze potencjalne ograniczenia.
Podsumowanie

Analiza przedstawionego dorobku naukowego w zakresie jakosci zycia (QOL)
dzieci z wadami wrodzonymi, chorobami rzadkimi i przewlektymi wieku rozwojowego
wskazuje na znaczacy wkfad autorki w tym obszarze. Obszary badan s oryginalne i

wypetniajg istotne luki w literaturze naukowej. Zastosowanie réznorodnych populacji
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badawczych $wiadczy o interdyscyplinarnosci podejscia oraz dgzeniu do zrozumienia
problematyki QOL w réznych kontekstach klinicznych. Jednoznacznie widaé, ze badania
maja charakter miedzynarodowy, a wyniki moga znalez¢ odzwierciedlenie w praktyce
klinicznej. Konieczno$¢ skupienia sie na poprawie QOL oraz identyfikacji czynnikdéw
determinujgcych QOL podkresla ich istotny aspekt praktyczny. Wdrozenie tych wynikow
w praktyce medycznej moze skutecznie przyczynic sie do poprawy jakosci opieki nad

pacjentami.

Podsumowujgc, dorobek naukowy kandydatki Swiadczy o jej gtebokim
zaangazowaniu w badania nad jakoscig zycia dzieci z rdéinymi schorzeniami.
Oryginalnos¢, interdyscyplinarnosé, aspekt miedzynarodowy i praktyczny aspekt badan
sg niezaprzeczalne. Niemniej jednak, uwzglednienie pewnych ograniczen bedzie miato

kluczowe znaczenie dla przysztych badan i praktyki klinicznej w tej dziedzinie.

Pozostata aktywnos$¢ naukowa Habilitantki

| nurt badawczy

Oceniajgc dorobek Habilitantki oparty na analizach psychometrycznych oraz
procedurach walidacji i adaptacji miedzykulturowej narzedzi badawczych, z
przyjemnoscig podkreslam znaczacy wktad w obszarze nauk o zdrowiu. Ten nurt badan
skupiat sie na walidacji oraz adaptacji miedzykulturowej trzech narzedzi: NEWRI, HLPCQ
i AFAQ. Istotne osiggniecie stanowi dokonanie adaptacji kwestionariusza NEWRI do
polskiej rzeczywistosci i wykazanie jego wysokiej rzetelnosci oraz trafnosci. Szczegélnie
wazne sg wyniki wskazujace na dziedziny dziatan pielegniarskich, ktére sg najczesciej
pomijane na oddziatach neonatologicznych. Adaptacja kwestionariusza HLPCQ do
polskiego $rodowiska, ze szczegdlnym uwzglednieniem trafnosci czynnikowej, ma duze
znaczenie dla ewaluacji zdrowego stylu zycia i samokontroli. Z kolei adaptacja AFAQ
umozliwia ocene zmeczenia alarmami w specyficznych oddziatach, co ma bezposredni
wptyw na poprawe bezpieczeristwa pacjentow. Praktyczne zastosowanie
prezentowanych narzedzi jest szerokie. Mogg one by¢ wykorzystywane zaréwno w
badaniach naukowych, jak i praktyce klinicznej. W szczegélnosdci narzedzie NEWRI

stanowi wazne narzedzie diagnostyczne dla oddziatéw neonatologicznych, pozwalajgc
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identyfikowa¢ obszary wymagajace poprawy w zakresie opieki pielegniarskiej.
Ograniczeniami moze by¢ konieczno$¢ dalszej walidacji narzedzi w réznych populacjach
oraz kontekstach kulturowych oraz potencjalne wyzwania zwigzane z ich praktycznym
wdrozeniem w réznorodnych srodowiskach klinicznych. Z przyjemnoscig zaznaczam, ze
badania w zakresie omawianego nurtu tematycznego | uzyskaty taczny wskaznik
punktéw MEIN wynoszacy 420,000 oraz sumaryczny IMPACT FACTOR na poziomie

10,831, co $wiadczy o wysokim standardzie oraz uznaniu w $rodowisku naukowym.
Il nurt badawczy

Dorobek Habilitantki skupia sie na identyfikacji genetycznych uwarunkowan
wrodzonych wad rozwojowych oraz choréb neurorozwojowych. Centralne punkty
badari obejmuja analize i charakterystyke kliniczng réznych syndroméw oraz chordb
genetycznych, takich jak zespdt Nethertona, zespdt GAPO czy zespdt pojedynczego
siekacza $rodkowego szczeki. Wnioski tych badan maja zasadnicze znaczenie dla
diagnostyki choréb genetycznych, zwtaszcza rzadkich syndroméw. Praktyczne
zastosowanie dorobku manifestuje sie poprzez poszerzenie wiedzy klinicznej na temat
rzadkich choréb i dostarczenie narzedzi diagnostycznych do identyfikacji nowych
przypadkéw. Choé prace Kandydatki wniosty znaczgcy wkiad w dziedzine medycyny
genetycznej, istniejg pewne ograniczenia. Badania bazujg giéwnie na analizach
kazuistycznych, co moze wptyna¢ na ogélng reprezentatywnos$¢ wynikéw. Odnoszac sig
do publikacji, taczna liczba punktéw MEIN wynosi 495, co wskazuje na znaczacy wktad
akademicki kandydata. taczny IMPACT FACTOR wynosi 14,510, co réwniez $wiadczy o

znaczeniu badar Habilitantki w konteks$cie migdzynarodowym.
[l nurt badan

W odniesieniu do przedstawionego autoreferatu, nie mozna nie doceni¢ wktadu
Habilitantki w badanie probleméw zdrowotnych oraz pielegnacyjnych dzieci z
wrodzonymi wadami rozwojowymi oraz chorobami przewlektymi. Jej prace wykazuja

oryginalnoé¢, gtebokie zrozumienie i zaawansowane metody badawcze w tej dziedzinie.
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W kontekscie oryginalnosci, Habilitantka dostarczyta waznych informacji na temat opieki
nad dzieémi z cukrzyca cigzowg, zespotem alkoholowym ptodowym, glejakiem
wielopostaciowym, nietolerancja laktozy oraz zaburzeniami ukfadu krazenia. Zwrdcita
uwage na znaczenie diagnozy, interwencji oraz opieki pielegniarskiej opartej na
dowodach naukowych. Co wiecej, jesli chodzi o merytoryczny wkifad w rozwdj
reprezentowanej dziedziny, warto podkresli¢ prace kazuistyczne i badawcze, ktore
ukierunkowuja pielegniarki oraz specjalistéw na bardziej spersonalizowang opieke nad
pacjentami, co przyczynia sie do poprawy ich jakosci zycia. Miedzynarodowe uznanie
dorobku Habilitantki pozostaje trudne do oceny, biorgc pod uwage wartos¢ Impact
Factor wynoszaca 0. Jednakze, liczba punktéw MEIN, wynoszaca 140, wskazuje na

znaczgcy wktad w dziedzine nauk o zdrowiu w kontekscie krajowym.

Podsumowujac, dorobek naukowy Kandydatki do stopnia doktora
habilitowanego stanowi znaczacy wktad w dziedzine medycyny i nauk o zdrowiu, a jej
prace majg duze znaczenie dla praktyki klinicznej w opiece nad dzie¢mi z wrodzonymi

wadami i chorobami przewlektymi.
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Informacja o wykazywaniu sie istotng aktywnoscia naukowg albo artystyczng
realizowang w wiecej niz jednej uczelni, instytucji naukowej lub instytucji kultury, w

szczegolnosci zagranicznej

Habilitantka, w swoim dorobku, wykazuje sie bogata miedzynarodowg
wspoétpracg naukowg z renomowanymi specjalistami i osrodkami. Wspétpracujac
z Associate Professor Michaeal Dellenmark-Blom z The Queen Silvia Children’s Hospital
w Goteborg, Szwecja, uczestniczyla w miedzynarodowym projekcie badawczym
dotyczgcym jakosci zycia dzieci z wrodzonym zarosnieciem przetyku. Jednym
z kluczowych osiggnie¢ tej wspotpracy jest publikacja pod tytutem "Reliability and
Validity of the Polish Version of the Esophageal-Atresia-Quality-of-Life Questionnaires
to Assess Condition-Specific Quality of Life in Children and Adolescents Born with
Esophageal Atresia" opublikowana w "Int J Environ Res Public Health" w 2022 roku.

Owocem tej kooperacji byta rowniez prezentacja na kongresie w Cincinnati, USA.

Ponadto, w zakresie wsparcia psychologicznego rodzicéw dzieci z chorobami
rzadkimi, wspotpracowata z Senior Researcher Julia Hanna Quitmann z Hamburga oraz
dr Anastasia Foutaka z Francji. Chociaz bezposrednie publikacje z tej wspotpracy nie sg
doktadnie wyszczegdlnione, wyraznie podkreslaja one znaczenie badan nad
doéwiadczeniami rodzicodw oraz ich potrzebami wsparcia psychologicznego w trudnych

momentach diagnozy.

W obszarze ergonomii i bezpieczeristwa pracy w ochronie zdrowia, jej kooperacja
z Miedzynarodowym Stowarzyszeniem Bezpieczeristwa Socjalnego (ISSA) i BGW z
Hamburga zaowocowata akceptacja programu dydaktycznego oraz przygotowaniem

edukacyjnego materiatu filmowego dostepnego w trzech jezykach na stronach ISSA.

W koncu, wspdtpracujac z Professor Raul Judrez Vela z University of La Rioja w
Hiszpanii, Habilitantka uczestniczyta w adaptacji narzedzia Healthy Lifestyle and
Personal Control Questionnaire (HLPCQ) oraz miata wktad w dwie publikacje w "Int J
Environ Res Public Health". Uczestnictwo w licznych miedzynarodowych konferencjach

oraz publikacje potwierdzajg jej aktywna i efektywng wspétprace migdzynarodowa.
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Podsumowanie dziatalnosci organizacyjnej Habilitantki

Habilitantka, w trakcie swojej akademickiej kariery, wykazata sie aktywna
dziatalnoscig organizacyjng. Angazujac sie w wspdtprace z réznymi osrodkami i
instytucjami, odegrata kluczowa role w budowaniu mostéw miedzy specjalistami
réznych dziedzin medycyny. Jej wspdtdziatanie z Klinikg Chirurgii i Urologii Dzieciecej
Uniwersytetu Medycznego we Wroctawiu zaowocowato powstaniem strony
internetowej dla pacjentéw z zarosnieciem przetyku, stanowigcej cenne zrédto wiedzy
dla pacjentéw, ich rodzin oraz specjalistéw. Ponadto, w ramach wspodtpracy z
wroctawskimi organizacjami na rzecz dzieci z rzadkimi chorobami genetycznymi,
Habilitantka przyczynita sie do organizacji cyklicznych konferencji edukacyjnych dla
terapeutdéw i rodzicow. Jej zaangazowanie w projekty prowadzone przez Zaktad
Genetyki Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego podkresla jej dazenie do
poszerzania horyzontéw badawczych i klinicznych w obszarze genetyki medyczne;j.
Aktywnos¢ organizacyjna Habilitantki Swiadczy o jej dedykacji dla spotecznosci

medycznej oraz o gtebokim zrozumieniu potrzeb pacjentdw i ich rodzin.

Praca w komitetach czasopism naukowych

Habilitantka wykazata sie znaczgcg aktywnoscia w wielu prestizowych
czasopismach naukowych z dziedziny medycyny i nauk o zdrowiu. Jej wktad w "Journal
of Child Health" i "Developmental Medicine and Child Neurology" podkresla jej
zainteresowanie zdrowiem i rozwojem dzieci. W czasopismach takich jak "Healthcare",
"Children", "Journal of Clinical Medicine" oraz "Journal of Nursing and Practice",
habilitantka skupita sie na szeroko pojetej opiece zdrowotnej oraz praktyce medyczne;j.
W "International Breastfeeding Journal" zajmowata sie tematyka laktacji i jej znaczenia
dla zdrowia matki i dziecka. Natomiast w "Journal of Advanced Pediatrics and Child
Health" oraz "Archives of Pediatric Surgery", ktadfa nacisk na zaawansowane aspekty
pediatrii i chirurgii dzieciecej. W "Family Health Disease", Habilitantka skoncentrowata

sie na aspektach zdrowia rodziny i choréb wielogenowych.

Nagrody i wyréznienia
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