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»~Akceptacja choroby i jej uwarunkowania u chorych ze stwardnieniem
zanikowym bocznym.,

Stwardnienie zanikowe boczne (SLA- tac. sclerosis lateralis amyotrophica) jest
chorobg neurodegeneracyjng o postepujgcym przebiegu, nieznanej etiologii
niekorzystnym rokowaniu. Proces chorobowy doprowadza do peinej
niepetnosprawnosci chorego oraz zaleznosSci od oséb trzecich. Chorzy z SLA
doswiadczajg stresu i zaburzen we wszystkich sferach zycia codziennego. W zwigzku
z brakiem leczenia przyczynowego, postepowanie polega na tagodzeniu objawdw i
zapobieganiu powiktaniom. W poczatkowej fazie, objawy choroby sg niespecyficzne
za$ symptomy pojawiajg sie w roznej kolejnosci. Ostatecznie pacjenci straca
zdolnos¢ poruszania koriczynami, mowe oraz mozliwo$¢ samodzielnego potykania i
oddychania. Zaakceptowanie tak ciezkiego schorzenia nie jest tatwe i moze sie
wigza¢ z wieloma czynnikami, ktore determinujg poziom akceptacji choroby.
Zaakceptowanie choroby moze przynies¢ korzysci pod wzgledem Kkliniczny jak i
socjodemograficznym. Z kolei brak akceptacji choroby moze prowadzi¢ do poczucia
bezradnosci i wyczerpania. Pomiar akceptacji pozwala oceni¢ jak bardzo choroba
wptywa na indywidualne odczucia pacjenta. Jej ocena powinna by¢ wykorzystywana
w planowaniu interwencji przez caty zespot interdyscyplinarny opiekujacy sie
pacjentem. Z powyziszych powoddéw podjecie przez Doktorantke préby oceny
poziomu akceptacji i jej uwarunkowan u chorych z SLA, nalezy uznac¢ za w petni
uzasadnione zaréwno z poznawczego jak i praktycznego punktu widzenia.

Przestana mi do recenzji rozprawa doktorska liczy tacznie 118 stron
maszynopisu i obejmuje 13 tabel, 19 rycin i 8 zatacznikdw. Praca sktada sie ze strony
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tytutowej, spisu tresci, streszczenia, wykazu skrétéw, wstepu, czesci teoretycznej,
cepu pracy, opisu materiatu i metod, wynikéw badan, dyskusji, wnioskow i
postulatéw, ograniczen badania i piSmiennictwa. Autorka postuzyta sie 187 pozycjami
literaturowymi. Przywotane tresci tworzg logicznie powigzang catos¢. Praca jest
starannie opracowana pod wzgledem edytorskim i jezykowym. Do badania wtgczono
grupe 64 pacjentdw z rozpoznaniem SLA (G. 12.2), leczonych w Poradni

Neurologicznej oraz w Oddziale Klinicznym Kliniki  Neurologii  Szpitala
Uniwersyteckiego w Krakowie. Badang grupe stanowito 27 kobiet i 37 mezczyzn. Wiek
badanych wahat sie¢ od 33 do 80 lat. Weryfikacja diagnozy | cena stanu
psychofizycznego oséb badanych byta potwierdzona przez lekarza prowadzacego.
Badanie przeprowadzono w okresie od 07.12.2018 do 31.10.2020 r. Na
przeprowadzenie badan Autorka uzyskata stosowng zgode Komisji Bioetycznej
Uniwersytetu Jagielloriskiego (opinia nr 1072.6120.255.2018). W badaniu
wykorzystano metode sondazu diagnostycznego z zastosowaniem autorskiego
kwestionariusza ankiety i standaryzowanych narzedzi badawczych: Skala Akceptacji
Choroby, Test Orientacji Zyciowej, Skale Uogdlnionego Poczucia Wtasnej
Skutecznosci, dwie podskale

Berlinskich Skat Wsparcia Spotecznego, Szpitalng Skale Leku i Depresji, Skale
Sprawnosci Funkcjonalnej Stwardnienia Zanikowego Bocznego oraz skale Barthel.
Doktorantka dokonata trafnego doboru narzadzi badawczych zwigzanych z tematem
rozprawy. Wszystkie zastosowane narzedzia i sposéb ich interpretacji zostaty
dokfadnie opisane w pracy

Wstep pracy stanowi wystarczajgce i zwiezte wprowadzenie do problemu
poruszanego w rozprawie doktorskiej. Przeglad piSmiennictwa podzielony zostat na trzy
podrozdziaty zawierajace opis: klinicznych podstaw stwardnienia zanikowego bocznego
(1.1); psychospotecznych nastepstw choroby (1.2); akceptacji choroby i jej
uwarunkowan (1.3). Autorka scharakteryzowata specyfike samej jednostki chorobowej
jakag jest SLA oraz zwrdcita szczegdlng uwage na uwarunkowania jej akceptacji, tj.:
dyspozycyjny optymizm, poczucie witasnej skutecznosci, wsparcie spoteczne, lek i
depresja. Zaprezentowana czes$¢ teoretyczna poparta jest przeglagdem aktualnego
Swiatowego pismiennictwa.

Rozdziat cel pracy zawiera prawidtowo scharakteryzowany cel gtéwny oraz
siedem problemoéw badawczych i hipotez badawczych. Przyjete zatozenia zostaty
prawidtowo sformutowane. Otrzymane wyniki poddano analizie statystycznej
wykorzystujgc pakiet Statistica 13.3 PL. Zastosowano odpowiednie nieparametryczne
testy statystyczne.



Rozdziat wyniki badan zgodny jest z zamierzeniami zawartymi w celu pracy oraz
hipotezami badawczymi, Doktorantka dokonata zestawienia wynikéw zastosowanych
standaryzowanych narzedzi badawczych ze Skalg Akceptacji Choroby. Wyniki zostaty
przedstawione w dobrze zaplanowanych tabelach i sg przejrzyste. Opisane s3 w
dziewieciu podrozdziatach: Ocena stanu klinicznego badanych (4.1); Akceptacja choroby
przez badanych (4.2); Poczucie wtasnej skutecznosci badanych (4.3); Wskaznik
dyspozycyjnego optymizmu badanych (4.4); Wsparcie spoteczne badanych (4.5); Lek,
depresja i rozdraznienie badanych (4.6); Sprawnos¢ funkcjonalna badanych (4.7); Zakres
samodzielnosci badanych (4.8); Analiza zwigzku miedzy badanymi zmiennymi (4.9). W
rozdziale 4.10 Autorka podsumowata uzyskane wyniki badan i dokonata weryfikacji
hipotez. Dyskusja (12 stron maszynopisu) przeprowadzona jest w sposoéb interesujacy, z
licznymi odniesieniami do aktualnego pismiennictwa.

Na podstawie analizy uzyskanych wynikéw Doktorantka wysnuta trzy wtasciwe i
uzasadnione whnioski, tj.: (I) badani z rozpoznaniem stwardnienia zanikowego bocznego
prezentujg niski poziom akceptacji choroby; (2) na akceptacje choroby badanych
wptywajg zmienne kliniczne (tj. ubytek masy ciata, korzystanie z wdzka inwalidzkiego
oraz uposledzenie czynnosci manualnych), zasoby osobiste (poczucie wtasnej
skutecznosci i dyspozycyjny optymizm), nasilenie leku i depresji, stan funkcjonalny,
zakres samodzielnosci oraz warunki socjalno-bytowe; (3) akceptacja choroby badanych
nie jest zwigzana z czasem trwania choroby, wystepowaniem choréb wspdtistniejacych,
sposobem odzywiania, funkcjonowaniem uktadu oddechowego, spostrzeganym i
otrzymywanym  wsparciem  spotecznym, rozdraznieniem oraz = zmiennymi
socjodemograficznymi.

Z uwagi na udowodniony w przeprowadzonym badaniu niski poziom wskaznika
akceptacji choroby u pacjentéw z rozpoznaniem SLA Doktorantka zaproponowata
nastepujgce ,postulaty": (1) objecie pacjentéow z SLA kompleksowg opiekg, w tym
szeroko rozumiang opiekg psychologiczng/psychoterapeutyczng, w celu poprawy ich
przystosowania do funkcjonowania z choroba, co jednoczesnie uzupetni proces
leczenia; (2) podjecie dalszych badan, aby zidentyfikowaé inne niz tutaj analizowane
zasoby osobiste oraz czynniki okotochorobowe, ktére moga sprzyjac lepszej akceptacji
choroby w tej grupie pacjentéw.

Autorka trafnie opisata w postaci odrebnego rozdziatu ograniczenia przeprowadzonych
badan.



Po szczegétowym zapoznaniu sie z przedstawiona rozprawg doktorska mgr
Urszuli Pieczyrak-Brhel stwierdzam, ze nie wnosze uwag krytycznych

Podsumowujac, stwierdzam, iz przedstawiona do oceny rozprawa spetnia
wszystkie kryteria stawiane rozprawom na stopien doktora nauk medycznych i
nauk o zdrowiu w dyscyplinie nauki o zdrowiu. Wnioskuje zatem do Wysokiej Rady
Wydziatu Nauk o Zdrowiu Uniwersytetu Jagiellonskiego Collegium Medicum o
dopuszczenie mgr Urszuli Pieczyrak-Brhel do dalszych etapéw przewodu
doktorskiego.
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