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Wstep

Opieka nieformalna nad osobg chorg przewlekle, szczegdlnie w sytuacji zaawansowania
choroby i ztej kondycji psychofizycznej pacjenta, stanowi bardzo istotny element systemu
opieki zdrowotnej i socjalnej, wypetniajac jego luki. Jednoczesnie, zadania realizowane przez
opiekundw nieformalnych w dtugim okresie czasu, rosngc wprost proporcjonalnie do
zaawansowania choroby przewlektej i pogtebiania sie zaleznos$ci pacjenta, powoduja
ogromne obcigzenie opiekunéw. Jest wiec oczywistym, ze opiekunowie o0séb chorych
przewlekle potrzebujg wielowymiarowego i zréznicowanego wsparcia. W tym kontekscie,
badania na temat determinantéow obcigzenia opiekunéw osdb chorych na stwardnienie
rozsiane  oraz otrzymywanego i oczekiwanego  wsparcia s3 poznawczo
i praktycznie uzasadnione.

Ocena uktadu rozprawy doktorskiej

Rozprawa doktorska mgr Edyty Szydto liczy 163 strony komputerowego wydruku
i zostata podzielona na dziesie¢ czesci: wstep, cel pracy, materiat i metody, wyniki, dyskusja
i wnioski, streszczenie w j. polskim, streszczenie w j. angielskim, pi$miennictwo, wykaz tabel
oraz wykaz rycin. Dodatkowo, na poczatku rozprawy zostat dodany wykaz skrétéw
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zastosowanych w pracy wraz z ich wyjasnieniem, zas na koncu aneks z siedmioma
zatgcznikami. Uktad dysertacji jest typowy dla prac empirycznych.

We wstepie rozprawy (ss. 8-35), doktorantka prezentuje teoretyczne podstawy
swojej pracy, na ktdre sktadajg sie dwa gtdwne watki tematyczne. Po pierwsze, doktorantka
wyjasnia istote stwardnienia rozsianego wraz z epidemiologia, czynnikami ryzyka,
diagnostyka, symptomatologia oraz leczeniem i adaptacjg pacjentdw na przyktadzie tej
przewlektej choroby. Po drugie, doktorantka przedstawia zagadnienie obcigzenia opiekundéw
wynikajgce z opieki nad chorymi przewlekle, analizujgc wiezi i relacje miedzy opiekunem
i osobg chorg, wymiary obcigzenia opiekuna osoby chorej przewlekle, obcigzenie opiekuna
a wsparcie spoteczne, orientacja zyciowa i system opieki zdrowotnej oraz instytucje
samorzgdowe.

W kolejnej czesci dysertacji doktorantka prezentuje cel swoich badan oraz formutuje
12 probleméw badawczych, 12 hipotez badawczych, jak rowniez okresla zmienng zalezng,
zmienne niezalezne oraz korelacje jakie miedzy nimi zachodzg (ss. 36-38). Nastepnie,
w rozdziale materiat i metody (ss. 39- 43) autorka opisuje procedure gromadzenia materiatu
badawczego z kryteriami doboru préby i witgczenia respondentéw do badan, zastosowang
metode badan i narzedzia badawcze oraz wykorzystane do analizy zgromadzonego materiatu
metody statystyczne. Badania przeprowadzono po uprzednim otrzymaniu zgody Komisji
Bioetycznej przy Okregowe] lzbie Lekarskiej w Krakowie nr 176/KBL/OIL/2018 z dnia
21 wrzes$nia 2018 r. (zatgcznik nr 7 aneksu), jak réwniez po otrzymaniu zgdd dyrektorow
placéwek opieki medycznej, na terenie ktérych prowadzone byty badania.

Nastepnie, na 48 stronach dysertacji (ss. 44-92) doktorantka prezentuje wyniki badan
wilasnych, dzielac je na rozdzialy podyktowane co do istoty ustalonymi wczesniej
problemami badawczymi. Wyniki zaprezentowano w formie tabel i rycin, uzupetniajac je
zwieztym przedstawieniem najwazniejszych danych, szczegdlnie tych statystycznie istotnych.

W dalszej czesdci dysertacji, doktorantka przedstawia dyskusje wynikéw badan
wiasnych oraz wnioski (ss. 93-110). Dyskusja zostata podzielona na pieé czesci porzadkujac
uzyskane wyniki oraz ich interpretacje, uftatwiajgc formutowanie wnioskéw. Wazng czescig
dyskusji jest wskazanie ograniczen badan wtasnych.

Nastepnie autorka dofacza streszczenia rozprawy, jednobrzmigce w jezyku polskim
i angielskim (ss. 111-116), ktére w sposdb czytelny informujg o istocie przeprowadzonych
badan i uzyskanych wynikach. Streszczenia przygotowano wedtug struktury wtasciwej
dla prac o charakterze empirycznym. Pod kazdym ze streszczen zamieszczono takze dobrze
okreslone stowa kluczowe.
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W opracowaniu rozprawy wykorzystano 222 pozycje pismiennictwa. Sg to prace
aktualne, w przewadze opublikowane w okresie ostatnich pieciu — szesciu lat, potowa z nich
zostata opublikowana w jezyku kongresowym, innym niz j. polski. W tekscie pracy
piSmiennictwo zostato zacytowane w stylu Vancouver. Na koncu pracy, piSmiennictwo
zapisano poprawnie, uwzgledniajac wszystkie dane bibliograficzne.

Tabele zamieszczone w pracy, w liczbie 42, zostaly ponumerowane w systemie
rzymskim, zas ryciny, w liczbie 6, ponumerowane w systemie arabskim — zawarto w wykazie
tabel i rycin (ss. 136-138).

W aneksie doktorantka zamiescita siedem zatgcznikdw: Tabele XXXVIII:
Funkcjonowanie chorych na stwardnienie rozsiane wg skali Guy a wsparcie spoteczne
opiekunédw wg skali BSSS; wykaz petnotekstowych wersji pieciu narzedzi badawczych
wykorzystanych w badaniach, jak rowniez opinie Komisji Bioetycznej przy Okregowej Izbie
Lekarskiej w Krakowie w kwestii prowadzonych przez doktorantke badan.

Struktura pracy nie budzi zastrzezen, jest uporzadkowana i spetnia standardy prac
doktorskich w dyscyplinie nauk o zdrowiu. Doktorantka w bardzo dobrym stopniu opanowata
technike pisania pracy, sporzadzania przypiséw, opisu tabel, rycin, piSmiennictwa,
przygotowywania zatgcznikdw czy wreszcie opracowywania streszczenia pracy. Praca zostata
napisana poprawng polszczyzng i jest dopracowana edytorsko.

Ocena merytoryczna

Wstep oraz podstawy teoretyczne rozprawy w sposdb zwiezty ale wyczerpujgcy
wprowadzajg w zagadnienie zaréwno stwardnienia rozsianego jako choroby przewlektej,
jak i problematyki obcigzenia opiekundéw oséb chorych przewlekle. Jest to bardzo
interesujgca cze$é pracy, ktdra rzuca wiele swiatta na zagadnienie nieformalnej opieki nad
osobg przewlekle chorg oraz konsekwencji jakich doswiadcza opiekun. Brakuje natomiast
jednoznacznego wskazania luki w dotychczasowych badaniach (w Polsce i na $wiecie) na ten
temat i na tej podstawie pokazania uzasadnienia dla badan wtasnych. Doktorantka pokazuje
wprawdzie doniesienia z opublikowanych badan w aspekcie ustalonych w pracy probleméw
badawczych i badanych zmiennych, jest to jednak bardziej przeglad faktéw, czyli ‘tego co
znane i ugruntowane’, bez wskazania na to, co ‘niewiadome’ i przez to konieczne do
zbadania. Dla jasnosci, podkresle, ze nie mam watpliwosci co do zasadnosci tematu i celu
badan doktorantki, na co zwracam uwage we wstepie do niniejszej recenzji, jednak brakuje
mi we wstepie dysertacji takiego bezposredniego wskazania ze strony doktorantki,
ze podjete przez Nig badania majg charakter innowacyjny i w jakim zakresie. Doktorantka
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zmierzy sie z tym zadaniem w procesie przygotowywania materiatu do publikacji w wysoko
punktowanych czasopismach naukowych, w ktérych jest to konieczna czes$é artykutu.

Doktorantka okreslita cel swoich badan jako: ocena obcigzenia opiekundw osob
chorych na stwardnienie rozsiane oraz zbadanie zwigzku miedzy doswiadczanym
obcigZzeniem a stanem zdrowia osoby chorej, zmiennymi socjodemograficznymi, wsparciem
spotecznym oraz poczuciem koherencji. Celowi badan doktorantka podporzadkowata
12 problemdw badawczych (oraz sformutowanych w odpowiedzi na nie hipotez), a nastepnie
wedtug tych probleméw zaprezentowata wyniki badan wtasnych, co sprzyja spdjnosci czesci
empirycznej dysertacji.

Badania wtasne, metodg sondazu diagnostycznego, doktorantka prowadzita
19 miesiecy — od sierpnia 2018 roku do lutego 2020 roku. Badaniem ankietowym zostata
objeta grupa 107 opiekunéw o0sdb chorych na stwardnienie rozsiane odwiedzajacych
pacjentow w trzech placéwkach opieki medycznej na terenie Polski potudniowe;.
Zastosowano celowy dobdér grupy badanej wedtug precyzyjnie okreslonych kryteriéw
wiaczenia. Grupa badana nie jest liczna, na co doktorantka zwraca uwage w czesci
,ograniczenia badan”, zawartej w dyskusji. Opis procesu zbierania materiatu badawczego
bytby bardziej wyczerpujacy, gdyby dodano informacje o tym do ilu oséb dotarta
doktorantka, ile oséb odméwito udziatu w badaniu (czy byty takie?), w jaki sposdb autorka
identyfikowata opiekundw oséb chorych na stwardnienie rozsiane, jak wygladat sposéb
komunikacji z placéwkami opieki medycznej w tym aspekcie.

Do gromadzenia materiatu badawczego doktorantka wykorzystata pakiet pieciu
narzedzi badawczych: cztery standaryzowane i jeden autorski. Narzedzia standaryzowane to:
Caregiver Burden Scale, Kwestionariusz Orientacji Zyciowej SOC-29, Berliriskie Skale Wsparcia
Spotecznego, Skala Niepetnosprawnosci Neurologicznej Szpitala Guy. Zastosowane narzedzia
uzupetniono autorskim kwestionariuszem ankiety, ktdry zawierat pytania metryczkowe oraz
dotyczace przebiegu choroby osoby ze stwardnieniem rozsianym i probleméw bio-psycho-
spotecznych w zwigzku ze sprawowang opiekg nad pacjentem z SM i zapotrzebowania
opiekuna na wsparcie. Narzedzia badawcze zostaty szczegétowo opisane, a ich wskazniki
rzetelnosci sg zadowalajgce. Wtasciwy dobdr narzedzi pozwolit na realizacje celu badan
i weryfikacje ustalonych hipotez.

Doktorantka wykazata m.in., ze obcigzenie opiekunéw oséb chorych na stwardnienie
rozsiane jest wysokie i ro$nie wraz z obnizeniem sprawnosci funkcjonalnej chorych na SM.
Poczucie koherencji opiekunédw chorych na stwardnienie rozsiane jest niskie i niska
orientacja zyciowa opiekundw oséb chorych na SM jest istotnym predyktorem obcigzenia.
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Ponadto opiekunowie o0sdéb chorych na SM oczekiwali wielowymiarowego wsparcia,
a spostrzegane dostepne wsparcie zmniejsza sie wraz z pogarszajgcym sie funkcjonowaniem
chorych na SM, i to obnizenie spostrzeganego dostepnego wsparcia powoduje obcigzenie
opiekundw. Tabele i ryciny dobrze obrazujg uzyskane wyniki, s3 poprawnie opisane
i czytelne. Wyniki istotnie statystycznie zaznaczono czcionkg bold. Na uznanie zastuguje
dyskusja wynikéw badan wtasnych, ktéra zostata napisana wnikliwie. Autorka z dojrzatoscia
badawczg interpretuje uzyskane wyniki, pokazujgc je w konteks$cie badan innych autordw.
Dwanascie sformutowanych wnioskow stanowi zwieztg odpowiedz na postawione problemy
badawcze. Poniewaz doktorantka obok probleméw badawczych postawita réwniez hipotezy,
dobrze bytoby sie do nich odnies¢ we wnioskach.

Podsumowujac, doktorantka zrealizowata wazny projekt badawczy i uzyskata istotne
whioski nie tylko dla dyscypliny nauk o zdrowiu, wskazujac jednoczesnie obszar do dalszych
badad i analiz (zaznaczone wprost w podrozdziale ,ograniczenia badan” na s. 108).
To, co jeszcze bardziej podniostoby warto$¢ pracy i nadato charakteru ,wdrozeniowego” to
sformutowanie praktycznych wskazan wynikajacych z uzyskanych wynikéw, przede
wszystkim dla systemu opieki zdrowotnej, systemu opieki spotecznej ale i dziatan lokalnych
oraz krajowych instytucji pozarzagdowych. Korespondowatoby to bardzo dobrze z rozdziatem
1.2.5, w ktérym doktorantka omawia dostepne mozliwosci pomocy i wsparcia dla opiekunow
0s06b chorych na stwardnienie rozsiane.

Whniosek koncowy

Prace Pani mgr Edyty Szydto oceniam pozytywnie i stwierdzam, ze stanowi ona samodzielne
i oryginalne dzieto. Pojedyncze btedy, czy niedociggniecia w zadnym stopniu nie umniejszajg
wartosci dysertacji. Doktorantka wykazata, ze posiada umiejetnos¢ doboru i krytycznej
analizy piSmiennictwa naukowego, umiejetnos¢ projektowania i przeprowadzenia badan
naukowych: gromadzenia i analizy materiatu badawczego, dyskusji wynikow badan wtasnych
z wynikami innych badaczy z kraju i ze Swiata oraz umiejetnos¢ formutowania wnioskéw.
Umiejetnosci te wskazujg na posiadanie dobrego warsztatu naukowego i mozliwosci
samodzielnego prowadzenia pracy naukowe;j.

Praca Pani mgr Edyty Szydto nt. Obcigzenie opiekunow o0séb chorych na stwardnienie
rozsiane spetnia warunki okreslone w art. 13 ust. 1 Ustawy z dnia 14 marca 2003 r.
o stopniach naukowych i tytule naukowym oraz o stopniach i tytule w zakresie sztuki
(Dz. U. Nr 65, poz. 595, z pézn. zm.).
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Wobec powyzszego, zwracam sie do Rady Dyscypliny Nauki o zdrowiu Uniwersytetu
Jagiellonskiego o dopuszczenie Pani mgr Edyty Szydto do dalszych etapéw przewodu
doktorskiego.

Dr hab. n. o zdr. Beata Dobrowolska, prof. UML



