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WPROWADZENIE

Badania nad jakosciag zycia rozpoczeto na poczatku lat szesddziesigtych
i siedemdziesigtych XX wieku, natomiast w ostatnich latach problematyka ta doczekata sie
szerszego, bardziej programowego zainteresowania badaczy z réznych dziedzin nauki.
Pojecie jakosci zycia (Qol, Quality of Life) jest wieloznaczne, ma charakter
wielowymiarowy i wielodyscyplinarny oraz odzwierciedla wiele aspektédw funkcjonowania
cztowieka. W duzej mierze jest wartoscig subiektywng i zalezy od stanu psychicznego,
osobowosci, upodoban i systemu wartosci. Jakos¢ zycia stanowi przedmiot zainteresowan
wielu dyscyplin naukowych, dlatego wsrdod teoretykdw nie ma petnej zgodnosci, co do
definicji, zakresu i zastosowania tego pojecia. W dziedzinach takich jak: nauki spoteczne,
medycyna i ekonomia prdbuje sie tworzy¢ pozadane modele i poziomy jakosci zycia'. W
medycynie problemami jakosci zycia zajmuija sie psycholodzy kliniczni, socjolodzy, lekarze,
pielegniarki i specjalisci zdrowia publicznego. W zaleznosci od dziedziny, w ktdrej
prowadzone s3 badania, akcent ktadzie sie na rézne jego wymiary. W filozofii badacze
skupiajg sie na uniwersalnym pojmowaniu jakosci zycia, w psychologii na wymiarze
poznawczym i przezyciowym, w socjologii na obiektywnych warunkach zycia, a w
medycynie na stanie zdrowia. W naukach spotecznych panuje zgodnos¢ co do faktu, ze

przy opisie zakresu pojecia jakosci zycia wazna jest zaréwno analiza determinantdéw

1 Jakosé zycia w naukach medycznych Maria Zieba, Urszula Cisor- Apanasewicz 58 Maria Zieba, Urszula Cisoi- Apanasewicz
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obiektywnych, jak i subiektywnych. W polskim pismiennictwie psychologicznym jakos¢
zycia definiowana jest przez odniesienie do teorii potrzeb, wartosci, motywac;ji i aspektu
filozoficznego.

Ocena jakosci zycia wprowadza element humanistyczny do opieki zdrowotnej,
ktdra jest nastawiona gtdwnie na leczenie choroby lub jej objawdw. Istnieje wiele definic;ji
pojecia ,,jakos¢ zycia”, a wigze sie to z jego wielowymiarowoscia, wieloznacznoscig oraz
subiektywnoscig? 4. Jakos¢ zycia zwigzana ze zdrowiem (health related quality of life —
HRQL) okreslana jest jako ,funkcjonalny efekt choroby i jej leczenia odbierany
(przezywany) przez pacjenta”. W badaniach nad jakoscia zycia zwigzang ze zdrowiem oraz
w jej ocenie bierze sie pod uwage rézne aspekty. Najczesciej sg to: stan fizyczny i
sprawnos¢ ruchowa (poruszanie sie, samoobstuga), stan psychiczny (pozytywne i
negatywne emocje), sytuacja spoteczna i warunki ekonomiczne (kontakty z rodzing, wiezi
spoteczne) oraz doznania somatyczne>. Dzieki rozwojowi nauk medycznych zaistniata
mozliwos¢ skutecznego leczenia chordb wczesniej nieuleczalnych. Wydtuzyto sie zycie
cztowieka, ale jednoczesnie wzrosta liczba oséb, ktdre wymagaja specjalistycznej opieki.
Niezwykle wazne wydaje sie zwrdcenie uwagi na jakos¢ zycia tych chorych w wymiarze
funkcjonowania fizycznego, psychicznego, a takze narelacje spoteczne oraz radzenie sobie
z zupetnie nowa sytuacjg zyciowa®. Badanie jakosci zycia przeprowadzone przez
Doktorantke, koncentruje sie wtasnie na wymienionych aspektach tzn. fizycznym,
psychicznym jak réwniez spotecznym i ekonomicznym osdb zakazonych wirusem HIV.
Dzisiaj, czyli po 40 latach od wykrycia wirusa HIV, znaczaco zmienita sie sytuacja oséb
zakazonych/chorujgcych, m.in. z powodu dostepnosci lekéw hamujacych rozwdéj choroby.
| z tej perspektywy mozemy powiedzie, ze obecnie HIV/AIDS jest choroba przewlekta.
Jednoczesnie pojawia sie pytanie jak oceniajg swojg jakos¢ zycia pacjenci zakazeni wirusem

HIV? Jest to niezwykle wazne pytanie, dotyczace codziennego funkcjonowania tych oséb

2 Sokolnicka i Mikuta, 2003; Kamiriska, Bryta i Bodys — Cupak, 2012.

3 Jakos¢ zycia w naukach medycznych. Wotowicka L (red.). Dziat Wydawnictw Uczelnianych Akademii Medycznej im. K.
Marcinkowskiego, Poznari 2001.

4 Ostrzyzek A. Jakos¢ zycia w chorobach przewlektych. Problemy Higieny i Epidemiologii 2008; 89: 467-470.

5 Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej. De Walden-Gatuszko K, Majkowicz M (red.). Wyd. Uniwersytetu Gdariskiego, Gdarisk
1994.

6 Brown H, Randle J. Living with a stoma: a review of the literature. J Clin Nurs 2005; 14: 74-81.
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w kazdym aspekcie zycia, na ktdére odpowiada Doktorantka, przedstawiajac wyniki badan
kwestionariuszowych przeprowadzonych wsrdd pacjentéw zakazonych HIV, leczonych w
Oddziale Obserwacyjno-Zakaznym Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego w Biatymstoku.
Jednym z czesciej stosowanych do oceny jakosci zycia narzedzi badawczych jest
kwestionariusz WHOQOL-BREF. Kwestionariusz jest przeznaczony do oceny jakosci zycia
zarowno osob zdrowych, jak i chorych. Kwestionariusz WHOQOL-BREF zawiera 26 pytan
i umozliwia otrzymanie profilu jakosci zycia badanej osoby w zakresie czterech domen:
somatycznej, psychologicznej, socjalneji srodowiskowej. Wynik liczbowy z poszczegdlnych
domen odpowiada indywidualnej percepcji jakosci zycia w kazdej z tych dziedzin.
Kwestionariusz ten zawiera rowniez pytania, ktére analizowane s3 oddzielnie np.
dotyczace subiektywnej oceny wtasnej jakosci zycia, czy dotyczace subiektywnej oceny
wiasnego zdrowia. Zaréwno wynik liczbowy samooceny jakosci zycia i stanu zdrowia, jak i
wyniki poszczegdlnych domen maja charakter pozytywny. Oznacza to, ze im wieksza liczba
punktdéw, tym lepsza jakos¢ zycia .
Przedstawiona do recenzji dysertacja réwniez zawiera wyniki oceny w oparciu
o kwestionariusz WHOQOL-BREF, jednak nalezy podkresli¢, ze jest to jeden z siedmiu
tacznie kwestionariuszy wykorzystanych do oceny jakosci zycia pacjentdw zakazonych
wirusem HIV biorgcych udziat w badaniu. Ocena jakosci zycia oséb zakazonych wirusem
HIV przeprowadzona przez Doktorantke jest wiec mocno rozbudowana, kompleksowa,
uwzglednia rdwniez inne narzedzia badawcze, takie jak:
1. Autorski kwestionariusz ,,Psychospoteczna sytuacja oséb zyjgcych z HIV/AIDS w Polsce”
autorstwa dr Magdaleny Ankiersztejn-Bartczak,
Kwestionariusz Oceny Jakosci Zycia SF-36 (Short Form Health Survey),
Skala Akceptacji Choroby (Acceptance of lllness Scale — AlS),
Skala Depresji Becka (Beck Depression Inventory — BDI),

Kwestionariusz Ogdlnego Zdrowia (General Health Questionnaire - GHQ 28),

AN A T

Skala Satysfakgji z Zycia (Satisfaction with Life Scale - SWLS)

7 Skevington SM, Lotfy M, O'Connell KA. The World Health Organization's WHOQOL-BREF quality of life assessment: Psychometric
properties and results of the international field trial. A Report from the WHOQOL Group. Quality of Life Research 2004; 13: 299-310.
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Zakres prowadzonego przez Autorke badania jakosci zycia byt bardzo szeroki, wymagat
precyzyjnie zaplanowanych dziatan logistycznych. W konsekwencji uzyskanie odpowiedzi
od 147 respondentdw jest wynikiem dobrym i niezwykle cennym. Natomiast dla samych
respondentdw, udzielenie odpowiedzi na tak wiele pytan, byto dos¢ ucigzliwe, jak sadze.
Tym bardziej osiggniety wynik tzn. uzyskanie odpowiedzi od 147 0séb zakazonych wirusem

HIV uwazam za wynik zadawalajacy.

OCENA FORMALNA

Przedtozona do recenzji praca doktorska jest manuskryptem, sporzadzonym
w wersji papierowej oraz w formie pliku elektronicznego, zawierajgcym 186 stron wiacznie
z tytutowa strong oraz pismiennictwem, zebranych w 12 rozdziatdw. Do tekstu wtgczono
94 tabele, 23 ryciny, ktére odnosz3 sie na biezgco do przedstawionego tekstu oraz Aneks
zwierajgcy zgode Komisji Bioetycznej na przeprowadzenie badania, zgode Pani Dr M.
Ankiersztejn-Bartczak na wykorzystanie Autorskiej ankiety i siedem kwestionariuszy
badawczych w petnej wersji, stanowigcych uzupetnienie i/lub rozwiniecie omawianego
zagadnienia.

Praca zawiera streszczenie w jezyku polskim oraz angielskim. Baza bibliograficzna
to 166 pozydji, z ostatnich 20 lat, w tym 63 artykuty polskich autoréw i pozostate
zagranicznych. Bibliografia obejmuje aktualne pozycje pismiennictwa, w wiekszosci
publikacje zagraniczne, w tym wytyczne oraz rekomendacje dotyczace zagadnien
profilaktyczno-leczniczych oraz strategii walki z HIV. Doktorantka korzystata z kluczowych
podrecznikdw medycznych omawiajacych klinike zakazeri/choroby HIV/AIDS, zamiescita
ponadto dokumenty legislacyjne odnoszace sie do tematyki pracy doktorskiej.
Pismiennictwo jest dobrze dobrane i wtasciwie cytowane w tekscie.

Oceniana praca ma uktad dos¢ typowy dla dysertacji doktorskich, kazda z czescijest
opisana przejrzyscie, jezyk jest poprawny, medyczny. Przeprowadzone badanie jest
opisane szczegdtowo, cel gtdwny pracy jasno okreslony. Ponadto Autorka sformutowata
cele szczegétowe oraz wyprowadzita hipotezy badawcze. Wyniki s3 dobrze

zaprezentowane i omdwione. Analiza statystyczna jest szczegdtowa, metody prawidtowo
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dobrane. Dyskusja jest poprowadzona szczegdtowo, w oparciu o wiele przyktaddw
pismiennictwa krajowego i zagranicznego. Autorka wskazuje rowniez na wystepowanie
pewnych niedoskonatosci w pracy zwigzanych z samym narzedziem badawczym
i ewentualnymi obawami respondentdw dotyczacymi zachowania petnej anonimowosci
wypetianych ankiet. Szczegétowa analiza wynikdéw jest podstawg do wyprowadzenia

przez Doktorantke trafnych wnioskéw koricowych.

OCENA MERYTORYCZNA

Przedstawiona do recenzji praca doktorska Pani mgr Marty Milewskiej-Buzun
porusza niezwykle wazne zagadnienia dotyczace jakosci zycia 0séb zakazonych wirusem
HIV. Jest napisana interesujgco, zawiera kluczowe informacje dotyczace zakazenia HIV
oraz AIDS, problematyke jakosci zycia 0séb chorych oraz stosowanych narzedzi do oceny
jakosci zycia. Prace czyta sie dobrze, tres¢ jest spdjna, logiczna.

Trzeba podkresli¢, ze Autorka w pracy doktorskiej wykazata bardzo dobrg,
o wysokim stopniu szczegdétowosci znajomos¢ i rozumienie problematyki dotyczacej
jakosci zycia oséb zakazonych wirusem HIV, wskazujac na fakt wystepowania
stygmatyzacji i dyskryminacji oséb HIV - pozytywnych w naszym Kraju, pomimo
uptywajacych 40 lat od wykrycia wirusa HIV, poznania biologii wirusa, sposobdw transmisji,
grup ryzyka, profilaktyki, leczenia itd. Dlatego podjecie tej tematyki przez Panig mgr Marte
Milewska-Buzun z  wykorzystaniem narzedzia w postaci standaryzowanych
ankiet/kwestionariuszy swiadczy nie tylko o szerokiej wiedzy merytorycznej, ale réwniez
o duzym zainteresowaniu i zaangazowaniu w omawiane zagadnienia.

Rozprawe doktorska rozpoczyna ,,Wstep”. Stanowi on wprowadzenie w tematyke
HIV/AIDS. Rozdziat zawiera skondensowang, przejrzystg i przydatna do sledzenia dalszych
czesci tekstu wiedze. Nastepnie Autorka sformutowata gtéwny cel pracy pt.: ocena jakosci
zycia 0s6b zakazonych wirusem HIV leczonych w Oddziale Obserwacyjno — Zakaznym
z Pododdziatem dla Zakazonych HIV i Chorych na AIDS Uniwersyteckiego Szpitala
Klinicznego w Biatymstoku. Do osiggniecia tego celu miaty postuzy¢ ponizej wymienione

cele szczegdtowe:
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1. Ocena stopnia dyskryminacji oséb zakazonych wirusem HIV oraz wptywu infekgji
wirusem HIV na relacje spoteczne 0sdb seropozytywnych.

2. Ocena stopnia akceptacji zakazenia przez osoby HIV-pozytywne.

3. Ocena wystepowania symptomodw depresyjnych wsrdd oséb seropozytywnych.

4. Ocena satysfakcji z zycia osdb zakazonych wirusem HIV.

5. Ogodlna ocena stanu zdrowia 0sdb seropozytywnych.

Kolejne rozdziaty zawierajg opisy zastosowanej metodologii dla pozyskania informaciji
dotyczacych zagadnien w przedstawionych celach szczegétowych. Omdwienie
metodologii zastosowanej do realizacji wymienionych celdw szczegdtowych jest dobrze
opisane, cho¢ zabrakto moim zdaniem kilku informacji, o ktérych napisatam w uwagach do
pracy. Opisane przez Autorke zastosowane metody statystyczne s3 wtasciwe, dobrze
dobrane i opisane.

Kolejny rozdziat to obszerny materiat w ktérym Doktorantka dokonata podsumowania
materiatu empirycznego wraz z omdwieniem, co pozwala czytelnikowi na zrozumienie
omawianego zagadnienia. Wyniki s3 przedstawione w formie tabelarycznej i w postaci
rycin oraz opisow, co czyni caty przekaz czytelnym i przejrzystym.

Rozdziat pt. ,,Dyskusja” stanowi obszerng dyskusje naukowa przeprowadzong przez
Autorke, czyli powigzanie wtasnych wynikdw z wynikami badari prowadzonych przez
innych badaczy oraz ich porédwnanie. Autorka precyzyjnie omdwita otrzymane wyniki,
ktorych poszczegdlne elementy byty wzajemnie korelowane celem dokonania oceny
wystepowania zaleznosci. Pismiennictwo zastosowane w ,,Dyskusji” jest dobrane
w sposOb prawidtowy, pozwala odniesc sie do wynikdw uzyskanych przez innych badaczy
w zakresie omawianego zagadnienia. Nalezy podkresli¢ dociekliwos¢ badawcza
Doktorantki wyrazona duza szczegdtowoscia omawianych/dyskutowanych wynikéw
badan.

Praca doktorska dzieki zastosowanemu podziatowi na rozdziaty, zestawieniu

tabelarycznemu i rycinom, a takze zatacznikom, jest logicznie uporzadkowana, przejrzysta
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i odpowiada realizowanym przez Doktorantke zatozonym celom. W mojej ocenie
Doktorantke charakteryzuje dojrzatos¢ naukowa.

Kwintesencjg przeprowadzonej przez Doktorantke pracy, s3 wnioski zawarte
w siedmiu punktach, ktdre sg istotne nie tylko z naukowego punktu widzenia, ale zawierajg
kluczowe informacje dotyczace efektywnego funkcjonowania placéwek ochrony zdrowia
i organizacji dziatajacych narzecz oséb zakazonych HIV i chorujacych na AIDS w Polsce. Na
szczegdlne wyrdznienie zastuguje fakt, ze wnioski nie tylko nie sg powtdrzeniem wynikdw
badan, co nierzadko zdarza sie w dysertacjach doktorskich, ale s3 prawidtowo
sformutowane w oparciu o materiat badawczy, a ponadto dotyczg wskazania konkretnych
niedociggnie¢ systemowych w zakresie niedostatecznych tzw. ,,miekkich kompetencji”
0oséb, ktdére z zatozenia majg pomagad zakazonym/chorym. Szczegdlnie negatywnie
zaskoczyty mnie dwa wnioski Autorki. Pierwszy, ktdry wskazuje, ze najbardziej
dyskryminujacymi i stygmatyzujagcymi osobami wobec zakazonych HIV, byli pracownicy
ochrony zdrowia. Drugi mowi, ze badani nie mieli pozytywnego zdania na temat roli
organizacji dziatajgcych na rzecz osdb zakazonych HIV, chorujacych na AIDS. To
przygnebiajgce wnioski zwazywszy na wieloletnie zaangazowanie w problematyke oséb
zakazonych/chorych HIV/AIDS przez instytucje wspierajace. To sg bardzo wazne wnioski
rowniez ze wzgledu na fakt, ze nadal obserwowane jest zjawisko wykluczenia 0séb z
HIV/AIDS i pogtebianie nierdwnosci w zdrowiu. Na podstawie wynikéw badania jakosci
zycia oséb zakazonych HIV nie powinno nikogo dziwi¢, ze wiele oséb zakazonych HIV
ukrywa ten fakt nie tylko podczas wizyt u lekarza, dentysty, fryzjera, kosmetyczki, ale
rowniez w swoim najblizszym otoczeniu rodziny, przyjaciét. Jest to bardzo smutna
rzeczywistosc. Niestety, rdwniez bardzo niebezpieczna.

Jako recenzentka pracy jestem zobowigzana do przedstawienia uwag do pracy.

Jest ich niewiele i nie umniejszajg wartosci merytorycznej pracy.

Jako pierwszg uwage, do ktdrej prosze o ustosunkowanie sie Doktorantki, jest
kwestia tytutu rozdziatu 3.1. W mojej ocenie tytut rozdziatu 3.1. ,,Materiat badawczy”

koniecznie powinien zosta¢ zamieniony na ,,Grupa badana”, podkreslajac tym samym
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podmiotowos¢ badanych. Okreslenie materiat badawczy zwykle odnosi sie do
rzeczownikéw niezywotnych lub osobnikdw zwierzecych.

Pewien niedosyt odczuwam w odniesieniu do opisu rozdziatu ,,Przebieg badania”.
Oczekiwatabym informacji ile facznie ankiet zostato rozdanych?, czy rozdawano je
sukcesywnie?, czy jednorazowo?, czy personel poradni byt zaangazowany w projekt?, jaki
byt odsetek zwrotu wypetnionych ankiet?.

Ponadto zauwazytam dos¢ powszechnie wystepujacy w spoteczeristwie, takze
w spotecznosci naukowej - btad jezykowy, ktory wymienitam ponizej wraz
z proponowanym rozwigzaniem: m.in. strona 98, 116, zamiast okreslenia ,,grupa wiekowa”
nalezy uzy¢ ,,grupa wieku”, gdyz zgodnie z definicjg grupa wieku to zespét osobnikéw
w okreslonych granicach wieku.

Kolejna kwestia to niewtasciwe uzycie przez Doktorantke okreslenia ,,procent”
w wiekszosci tabel. Proponowatabym zamieni¢ na ,,odsetek”, oznaczajacy udziat
procentowy czegos w czyms, (Stownik Jezyka Polskiego PWN).

Nastepne dwie uwagi dotycza nieprawidtowych, niezrozumiatych sformutowan - btedéw
stylistycznych:

-str. 116 — ,,wysoka statystyka”, proponuje zamieni¢ na ,,wysokie wskazniki statystyczne”,
-str.117 — ,,najszybciej rosnaca populacja”, proponuje zamieni¢ na ,,populacje najszybciej

zwiekszajaca liczebnos¢”.

PODSUMOWANIE

Przedstawiong do oceny rozprawe doktorska oceniam bardzo dobrze. Pod wieloma
wzgledami ma ona pionierski charakter, zwfaszcza w odniesieniu do podjetej problematyki,
kluczowej z perspektywy zdrowia publicznego. Doktorantka wykazata bardzo dobra
orientacje w przedmiocie opracowania i dowiodfa umiejetnosci samodzielnego
postugiwania sie metodami naukowymi oraz sformutowata wnioski adekwatne do
zatozonego i zrealizowanego celu. Ogromng zaleta przedtozonej do recenzji pracy
doktorskiej jest aspekt poznawczy jakosci zycia osob zakazonych HIV. Wnioski z pracy

powinny by¢ upowszechnione w srodowisku oséb zajmujacych sie szeroko rozumiang
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pomocg i wsparciem 0séb zakazonych HIV, gdyz - jak juz podkreslatam wczesniej- mimo
uptywu 40 lat od wykrycia i poznania biologii wirusa HIV, nadal w spoteczenstwie
obserwowane s3 stereotypowe zachowania wobec zakazonych HIV, najczesciej
stygmatyzujace, czy dyskryminujace, w tym nawet przez personel medyczny. Dlatego
nalezy sie zgodzi¢ z Doktorantka, ktéra w jednym z wnioskéw stwierdzita, ze niezbedne
jest prowadzenie systematycznych dziatari edukacyjnych wsrdd personelu medycznego -
kluczowego ze wzgledu na okresowy kontakt z zakazonymi HIV, czy chorymi na AIDS. Nie
mniej wazne jest rowniez edukowanie spoteczenstwa, aby stopniowo zmienia¢ negatywne
postrzeganie 0oséb zyjacych z wirusem HIV oraz chorujacych na AIDS.

Rozprawa doktorska Pani mgr Marty Milewskiej-Buzun stanowi samodzielny
dorobek naukowy, ktdry spetnia warunki okreslone w art. 13 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.) w zwigzku z art. 179 ust. 1 ustawy z dnia 3 lipca 2018r.
Przepisy wprowadzajgce ustawe — Prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce (Dz.U. z 2018r.
poz. 1669 z pdzn.zm.).

Wnosze zatem o dopuszczenie Pani Marty Milewskiej-Buzun do dalszych etapdéw
przewodu doktorskiego.

Dr hab. n. o zdr., prof. NIZP PZH-PIB Iwona Paradowska-Stankiewicz
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