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rozprawy doktorskiej Urszuli Pieczyrak-Brhel
nt. Akceptacja choroby i jej uwarunkowania u chorych ze stwardnieniem
zanikowym bocznym

Stwardnienie zanikowe boczne (SLA) jest to powazna 1 postepujaca choroba
neurodegeneracyjna, w wyniku ktérej dochodzi do trwatego uszkodzenia osrodkowego i
obwodowego neuronu ruchowego. Stopniowe niszczenie struktur nerwowych odpowiedzialnych
za ruch powoduje wystgpowanie u chorych ostabienia mig¢éni i trudno$ci w poruszaniu sig,
a w zaawansowanych stadiach choroby - probleméw z mowsg, przyjmowaniem pokarmow
i oddychaniem. Srednia dtugo$é zycia chorych od postawienia diagnozy waha sie 3 do 5 lat.
Oprocz okoto 5% przypadkéw SLA uwarunkowanego genetycznie, do dzi$§ nie udato si¢
jednoznacznie stwierdzi¢ jakie przyczyny odpowiadajg za wystapienie tej choroby. Jest to choroba,
ktora odbiera wszystko — samodzielnos$¢, niezalezno$¢, a nawet mozliwos¢ komunikowania si¢
z bliskimi. W wigkszosci przypadkow, jak inne choroby przewlekte, przekracza dotychczasowe
mozliwosci adaptacyjne pacjenta i wptywa na jego dobrostan biologiczny, psychiczny, spoteczny
1 duchowy. Pacjenci w przebiegu choroby musza nieustannie dostosowywac si¢ do nowych strat.
Rozwija si¢ u nich poczucie beznadziei i1 utraty sensu zycia. Istotnym wiec elementem jest
akceptacja choroby rozpoczynajaca proces radzenia sobie z choroba, wyznaczajaca nowy sposob
funkcjonowania oraz dajaca $wiadomos$¢, ze istnieje potrzeba dlugotrwalych zmian w Zyciu
chorego. Jest ona wyznacznikiem prawidtowego funkcjonowania w chorobie, poniewaz chorzy,

ktérzy akceptuja swoja chorobe, charakteryzuja si¢ optymizmem i pelnym nadziei podejsciem do



zycia, zaufaniem do personelu medycznego 1 procesu leczenia. Biorg aktywny udziat w terapii -
stosujg si¢ do zalecen oraz przestrzegaja koniecznych ograniczen. Z kolei ocena akceptacji choroby
pozwala na identyfikacje rzeczywistych probleméw ze strony pacjentow oraz sprzyja
rozpoznawaniu ich potrzeb. Powyzsze utatwia optymalizacje 1 indywidualizacj¢ prowadzonej
terapii oraz intensyfikacj¢ dziatan nastawionych na eliminacj¢ czynnikow ryzyka. W zwigzku
z powyzszym badania Doktorantki mozna traktowa¢ jako niezwykle cenne 1 wypelniajace
istniejacy ,,luke badawcza” w tym zakresie.

Przedstawiona mi do recenzji rozprawa doktorska obejmuje 118 stron maszynopisu,
w tym 19 rycin, 13 tabel, 187 pozycji piSmiennictwa oraz aneks.

Uktad pracy jest typowy dla rozprawy doktorskiej: zawiera wstep, dwa rozdziaty dotyczace
problematyki doktoratu, zalozenia metodologiczne i1 organizacj¢ badan, wyniki badan z ich
omoOwieniem, wnioski, streszczenia w jezyku polskim i angielskim, wykaz pismiennictwa i1 aneks
zawierajacy wykorzystane skale 1 kwestionariusz autorski.

W poszczegolnych rozdziatach dysertacji Doktorantka przybliza kliniczne podstawy SLA
,omawia psychospoleczne nastgpstwa choroby, uwarunkowania akceptacji choroby,
dyspozycyjnego optymizmu, istot¢ poczucia wiasnej skutecznosci, czy tez znaczenie wsparcia
spotecznego. W kolejnym wyjasnia, dlaczego stres psychologiczny jakiego do$wiadczaja
przewlekle chorzy pacjenci moze skutkowa¢ obnizeniem nastroju, w tym depresja oraz
zaburzeniami lgkowymi Wszystkie rozdziaty stanowia idealne wprowadzenie czytelnika do badan
wiasnych Doktorantki.

Gléwnymi celami podjetych przez Doktorantk¢ badan byla ocena poziomu akceptacji
choroby i jej uwarunkowan u chorych z SLA. Doktorantka sformutowata takze 7 probleméw
badawczych:

1. Jaki jest poziom akceptacji choroby w badanej grupie?
2. Jaki jest zwigzek pomiedzy akceptacja choroby a zmiennymi klinicznymi badanych?
3. Jaki jest zwigzek pomigdzy akceptacja choroby a zasobami osobistymi (poczucie wlasnej

skutecznosci, dyspozycyjny optymizm) badanych?



4. Jaki jest zwigzek pomiedzy akceptacjg choroby a spostrzeganym i aktualnie otrzymywanym

wsparciem spotecznym badanych?

5. Jaki jest zwigzek pomigdzy akceptacja choroby a nasileniem lgku, depresji i rozdraznienia

badanych?

6. Jaki jest zwigzek pomigdzy akceptacja choroby a stanem funkcjonalnym i zakresem

samodzielnos$ci badanych?

7. Jaki jest zwigzek pomiedzy akceptacjg choroby a zmiennymi socjodemograficznymi badanych?

Postawita takze 7 hipotez badawczych:

1.
2.

Chorzy z rozpoznaniem SLA prezentujg niski poziom akceptacji choroby.

Zmienne Kkliniczne takie jak: czas chorowania, pierwsze objawy choroby, sposob
odzywiania, funkcjonowanie uktadu oddechowego, korzystanie ze sprzetu
rehabilitacyjnego, wystepowanie chordb wspoétistniejacych, objawy aktualnie utrudniajace
codzienne funkcjonowanie — majg wptyw na poziom akceptacji choroby badanych.
Poczucie wlasnej skutecznos$ci i optymizm majg wptyw na akceptacje choroby badanych.
Spostrzegane 1 otrzymywane wsparcie spoleczne ma wplyw na akceptacj¢ choroby
badanych.

Nasilenie leku, depresji 1 rozdraznienia ma wptyw na akceptacje choroby badanych.
Zakres samodzielno$ci 1 sprawno$ci funkcjonalnej maja wplyw na akceptacje choroby
badanych.

Zmienne socjodemograficzne maja wplyw na akceptacj¢ choroby badanych.

W kolejnym rozdziale rozprawy Doktorantka w sposob jasny, bardzo szczegdtowy i nie

budzacy zadnych zastrzezen przedstawita metody oraz materiat badan.

Badania byly prowadzone w grupie osob leczonych w Poradni Neurologicznej oraz w

Oddziale Klinicznym Kliniki Neurologii Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie, w okresie od

7.12.2018-31.10.2020 r. Na ich przeprowadzenie uzyskano zgoda Komisji Bioetycznej

Uniwersytetu Jagiellonskiego (opinia nr 1072.6120.255.2018 z dnia 25 pazdziernika 2018 r.).

Doktorantka badania przeprowadzita metodg sondazu diagnostycznego, wykorzystujac:



Skale Akceptacji Choroby (AIS), Test Orientacji Zyciowej (LOT-R), Skale Poczucia Wiasnej
Skutecznosci (GSES), dwie podskale Berlinskich Skal Wsparcia Spotecznego (BSSS), Szpitalng
Skale Leku i1 Depresji (HADS-M), funkcjonalng skale stwardnienia zanikowego bocznego
(ALSFRS), skal¢ Barthel oraz autorski kwestionariusz ankiety. W celu weryfikacji rozpoznania
SLA, postuzyla si¢ analizag dokumentacji medycznej. Analize statystyczng wykonala za pomoca
pakietu STATISTICA 13.3 PL (StatSoft, PL).

Badaniem objeta pacjentow SLA (G.12.2), w trakcie wizyty w Poradni Neurologicznej lub
w trakcie hospitalizacji. Na udziat w badaniu wyrazito zgod¢ 67 pacjentéw ze zdiagnozowanym
stwardnieniem zanikowym bocznym. Kryteriami wlaczenia do badania byly rozpoznanie SLA
potwierdzone w dokumentacji medycznej, §wiadoma zgoda na udziat w badaniu oraz stan pacjenta
umozliwiajacy przeprowadzenie pelnej wersji badan. Kryteria wyltaczenia z badan stanowity: brak
pewnej diagnozy, brak $wiadomej zgody oraz stan pacjenta uniemozliwiajacy przeprowadzenie
peinej wersji badan. Badanie ukonczyto 64. pacjentow, 3. osoby zrezygnowaty w trakcie trwania
postepowania badawczego. Warunki prowadzonego badania oraz uzyte S$rodki nie budza
zastrzezen 1 sg zgodne z wymogami dla tego typu prac badawczych.

Wyniki pracy zostaty opracowane bardzo starannie i zebrane w postaci 19 rycin, 13 tabel
oraz omoéwione w 10 podrozdziatach, takich jak: Ocena stanu klinicznego badanych, Akceptacja
choroby przez badanych, Poczucie wlasnej skutecznosci badanych, Wskaznik dyspozycyjnego
optymizmu badanych, Wsparcie spoteczne badanych, Lek, depresja i rozdraznienie badanych,
Sprawno$¢ funkcjonalna badanych, Zakres samodzielno$ci badanych, Analiza zwigzku miedzy
badanymi zmiennymi, Zwigzek pomi¢dzy akceptacja choroby a zmiennymi socjodemograficznymi
badanych, Zwigzek pomiedzy akceptacja choroby a zmiennymi klinicznymi badanych, Zwigzek
pomigdzy akceptacja choroby a zasobami osobistymi badanych, Zwigzek pomiedzy akceptacja
choroby a lgkiem, depresja i rozdraznieniem badanych, Zwigzek pomigdzy akceptacja choroby a
wsparciem spolecznym badanych, Zwigzek pomiedzy akceptacjag choroby a sprawnos$cia
funkcjonalng i1 zakresem samodzielno$ci badanych, Podsumowanie wynikéw badan i weryfikacja
hipotez.

W oméwieniu badan Doktorantka wykazala, Ze jest dobrze obeznana z fachowym

pismiennictwem. Dyskusja jest przejrzysta i wyczerpujaca.



Uzyskane wyniki pozwolity Doktorantce na sformulowanie wnioskéw w ktorych
stwierdzita, ze badani z rozpoznaniem SLA prezentuja niski poziom akceptacji choroby, ze na
akceptacje choroby badanych wptywaja zmienne kliniczne (tj. ubytek masy ciata, korzystanie z
wozka inwalidzkiego oraz uposledzenie czynnos$ci manualnych), zasoby osobiste (poczucie
wlasnej skutecznosci 1 dyspozycyjny optymizm), nasilenie Ieku i depresji, stan funkcjonalny,
zakres samodzielno$ci oraz warunki socjalno-bytowe oraz ze akceptacja choroby badanych nie jest
zwigzana z czasem trwania choroby, wystgpowaniem chorob wspoétistniejacych, sposobem
odzywiania, funkcjonowaniem uktadu oddechowego, spostrzeganym i otrzymywanym wsparciem
spotecznym, rozdraznieniem oraz zmiennymi socjodemograficznymi. Z uwagi na niski poziom
wskaznika akceptacji choroby u pacjentow z rozpoznaniem SLA dato Doktorantce podstawy do
sformutowania dwoch postulatow, w ktérych zaleca objecie pacjentow z SLA kompleksowa
opieka, w tym szeroko rozumiang opieka psychologiczna/psychoterapeutyczng, w celu poprawy
ich przystosowania do funkcjonowania z choroba, co jednocze$nie uzupetni proces leczenia oraz
podkresla celowo$¢ podjecia dalszych badan w celu zidentyfikowania innych niz analizowane
przez nig zasoby osobiste oraz czynniki okotochorobowe, ktore moga sprzyjac¢ lepszej akceptacji
choroby w tej grupie pacjentow. Wszystkie wnioski w pelni znajduja potwierdzenie w
przeprowadzonych badaniach wlasnych Doktorantki.

Za istotne uwazam takze podanie przez Doktorantke ograniczen badania.

PiSmiennictwo sktada si¢ z odpowiednio dobranych 187 pozycji, gtéwnie z okresu 1984-
2022 (jedna praca z 1869 roku), w tym ponad 40% zagranicznych.

Za cenne uwazam takze podanie przez Doktorantke ograniczen badania.

Doktorantka nie ustrzegla si¢ jednak pewnych niedociagni¢¢: Doktorantka nie zawsze
uzywa skrotu SLA w tekscie — brak konsekwenciji.

Poczynione uwagi w zaden sposob nie umniejszaja jednak wysokiej wartosci ocenianej
rozprawy, a cato$¢ pracy dokumentuje umiejetno$¢ badawczg Doktorantki. Zwraca takze uwage
rzetelno$¢ 1 staranno$¢ w prowadzonych badaniach, wskazujaca na wysoki standard warsztatu

badawczego promotora, pod ktdrego kierunkiem praca ta powstala.



Oceniam rozpraw¢ doktorskg Pani Urszuli Pieczyrak-Brhel, za bardzo cenng i niezmierne
wazng w holistycznej opiece nad chorym z SLA. Z pewnoscia, jak sugeruje Doktorantka mogg by¢
wykorzystane w opiece nad chorymi z rozpoznaniem SLA oraz postuzy¢ do projektowania
kolejnych badan w tej grupie chorych. Organizacja systemu opieki (w tym opieka ambulatoryjna)
bardziej skupia si¢ na aspektach medycznych, w duzej mierze pomijajac sfere psychologiczng.
Uzyskane w badaniu wtasnym wyniki powinny sktoni¢ do refleksji i by¢ moze podjecia dziatan
zmierzajacych do zwigkszenia dostepnosci szeroko pojetej pomocy psychologicznej w tej grupie
pacjentow — ktorzy, jak wykazano majg duze problemy z akceptacja wtasnej choroby. Doktorantka
zwraca uwage na celowos¢ prowadzenia dalszych badan, ktére mogg pomoc w identyfikacji innych
czynnikow majacych wplyw na akceptacj¢ choroby wsrod pacjentow z SLA.

Reasumujac calo$ciowy uklad pracy jest przejrzysty, ujecie tematu rzeczowe, opisy
wynikéw logiczne, a omowienie wyczerpujace. Doktorantka osiagneta zamierzony cel pracy,
dokonujac prawidtowego wyboru metod badawczych, zastosowata wtasciwe narzedzia badawcze,
w tym autorskg ankiete, i prawidlowo je przeprowadzila, a uzyskane rezultaty sa cenne zarowno z
punktu widzenia poznawczego, naukowego jak i aplikacyjnego do wykorzystania przez innych
badaczy. Bioragc za$ pod uwage dobry poziom naukowy rozprawy, dojrzala dyskusje,
profesjonalizm analiz statystycznych 1 ich interpretacji, uwazam, ze jest to wartosciowa rozprawa.
Na tej podstawie stwierdzam, ze przedtozona mi do oceny praca doktorska Pani Urszuli
Pieczyrak-Brhel nt. ,,Akceptacja choroby i jej uwarunkowania u chorych ze stwardnieniem

zanikowym bocznym” spetnia wszystkie wymogi stawiane rozprawom doktorskim.

Mam zaszczyt przedtozy¢ Radzie Dyscypliny Nauki Radzie Dyscypliny Nauki o Zdrowiu
UJ pozytywng oceng rozprawy wraz z wnioskiem o dopuszczenie Pani Urszuli Pieczyrak-Brhel

do dalszych etapéw przewodu doktorskiego.
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