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mgr Justyny Sarosiek
nt. ,,Stygmatyzacja i dyskryminacja osob zyjacych z HIV/AIDS w kontekscie jakosci
zycia na przykladzie pacjentow przychodni i hospicjum Matki Bozej Milosierdzia w

Zambii”

Badanie jakosci zycia cztowieka jest zagadnieniem interdyscyplinarnym, ktore gczy
aspekt kliniczny z psychologiczng opieka medyczna. Sg one wyrazem holistycznego podejscia
do pacjenta, a nauki medyczne i nauki o zdrowiu w swoich badaniach, koncentrujg si¢ na
jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia (ang. health-related quality of life — HRQoL).
Podejscie to ma istotne znaczenie w opiece nad chorymi w chorobach przewlektych, takze
zakaznych, w ktorych osiggniecie celow medycznych nie jest zupelnie mozliwe. W takich
przypadkach poziom jakosci zycia stanowi oceng efektywnosci leczenia i opieki.

Na $wiecie zyje 36,9 min ludzi z HIV/AIDS, w 2017 r. zakazenie HIV rozpoznano u 1,8 min
ludzi, leczenie antyretrowirusowe otrzymywato 21,7 (59%) min oséb z HIV/AIDS, 940 tys.
ludzi zmarto z powodu HIV/AIDS. Niestety, jak podaje takze Autorka niniejszej dysertacji, do
chwili obecnej nie wynaleziono dostatecznie dobrego leku, ktory niszczyt by wirusy HIV badz
dostepna byla by szczepionka przeciw temu zakazeniu. Wydaje si¢, ze przede wszystkim
profilaktyka, moze stanowi¢ kluczowe znaczenie w zapobieganiu temu zakazeniu i rozwinigciu
choroby. Jedna z metod profilaktyki, ze wzgledu na drogi przenoszenia si¢ zakazen, jest
edukacja seksualna oparta o strategie ,,ABC” A- Abstinence, B- Be faithful, C- use a Condome,
ktora w Afryce szczeg6lnie dobrze zostala rozwinigta i przyniosta nie najgorsze rezultaty.
Wypadkowa tego sukcesu moze by¢ miedzy innymi edukacja i opieka medyczne prowadzona
przez wolontariuszy z Europu czy Ameryki, ktorzy niosac pomoc mieszkancom Afryki,

angazujg sie¢ w pomoc zakazonym HIV i chorym z petnoobjawowym AIDS. Dlatego tez
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interesujacym aspektem poznawczym tejze dysertacji jest fakt, ze Autorka podjeta badania
dotyczac stygmatyzacji i dyskryminacji osob zyjacych w Zambii i zakazonych wirusem HIV
1/lub chorujacych na AIDS w kontekscie ich jakosci zycia.

Przedstawiona do oceny rozprawa doktorska mgr Justyny Sarosiek stanowi obszerne
opracowanie z typowym ukladem dla tego rodzaju prac. Dysertacja obejmuje: wstep, zalozenia
1 cel pracy, metodyke badan, analiz¢ wynikoéw badan, dyskusj¢, wnioski, streszczenie oraz
pismiennictwo. Dodatkowo Autorka podaje w pracy wykaz tabel, rycin, fotografii oraz aneks,
w ktorym zamieszcza narzedzia badawcze wykorzystane w niniejszym badaniu. Rozwazania
teoretyczne w tej pracy bezposrednio poprzedza wykaz skrotow.

Rozprawa liczy 129 stron maszynopisu (wraz z piSmiennictwem liczacym 103 pozycje), 34
ryciny, 46 tabel oraz 5 fotografii. Wstep stanowigcy rozwazania teoretyczne obejmuje 42 strony
tekstu i stanowi bardzo dobre opracowanie, ktore wprowadza czytelnika w zagadnienia
epidemiologii zakazen wirusem HIV w tym historii wirusa HIV, sytuacji epidemiologiczne;j
HIV/AIDS, drog zakazen wirusem HIV, diagnostyki laboratoryjnej wirusem HIV, objawow
klinicznych zarazenia wirusem HIV oraz zespotu nabytego uposledzenia odpornosci (AIDS),
profilaktyki zapobieganie HIV/AIDS, leczenia HIV/AIDS, probleméw dyskryminacji oraz
stygmatyzacji ludzi zarazonych wirusem HIV oraz chorych na AIDS w Polsce i na $wiecie. Ta
cze$¢ dysertacji zostala bardzo dobrze zaplanowana i opisana, ilustrowana fotografiami
wlasnego autorstwa, niemniej jednak autorka niepoprawnie uzywa w tej czesci pracy oraz w
dalszych jej czgsciach, zamiennie slowa zakazenie i zarazenie. W przypadku zakazen
wywolanych wirusem HIV nie powinno uzywac sie stowa zarazenie, ktore jest zarezerwowane
dla infekcji spowodowanych przez pasozyty. Jesli czynnik biologiczny wnikajacy do
organizmu przetamuje jego mechanizmy obronne, kolonizuje go i rozwija si¢ w nim (zwykle
powodujac réznego rodzaju objawy chorobowe), okresla si¢ je mianem zakazenia (lac. infectio)
1 takie nazewnictwo powinno pojawiac si¢ w calej dysertacji.

W rozdziale Zalozenia i cel pracy Autorka uzasadnia zasadnos$¢ podjecia celu badan, ktory
dotyczy analizy cech spoteczno-demograficznych oséb seropozytywnych oceny ich jakosSci
zycia, sytuacji spolecznej, satysfakcji z zycia oraz poziomu dyskryminacji w spotecznosci
lokalnej mieszkancéw Zambii. Sformutowane w dalszej czgsci tego rozdzialu S probleméow
badawczych obrazuje zakres prowadzonych badan oraz wskazuje na zaleznosci pomig¢dzy
zmiennymi, ktére byly analizowane w przebiegu badania. Wigkszos¢ problemow badawczych
ma charakter pytan rozstrzygajacych. W dalszej czg¢sci rozdzialu autorka konstruuje hipotezy,
ktore weryfikuje w czesci Analiza wynikdw badania. Badania przeprowadzono wsrod 207

seropozytywnych zakazonych wirusem HIV leczacych si¢ w przychodni i przebywajacych w
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hospicjum Matki Bozej Milosierdzia w Zambii. Badania przeprowadzono w grudniu 2016
roku, na ktére to uzyskano zgod¢ Komisji Bioetycznej Uniwersytetu Medycznego w
Bialtymstoku. Do realizacji zalozen badawczych postuzono si¢ metodg sondazu
diagnostycznego przy uzyciu techniki wywiadu w oparciu o szereg narzedzi, ktore zostaly
przettumaczone na jezyk angielski lub pozostaty wykorzystane bezposrednio w angloj¢zycznej
wersji danego testu. Watpliwo$¢ budzi, co nie zostalo wyjasnione w pracy, czy narzedzia
badawcze takie jak: Standaryzowana Skala Satysfakcji z Zycia (SWLS), Skrocona Wersja
Ankiety Oceniajacej Jako$é Zycia (WHOQOL-BREFF), Skala Akceptacji Choroby (AIS),
Kwestionariusz stygmatyzacji HIV wg Berger (HIV Stigma Scale) byty adaptowane kulturowo
i mozliwe do zastosowania w grupie chorych o innej kulturze niz europejska. Podobnie
watpliwo$é budzi takze czy badane osoby, jak zaznacza Autorka, ktore nie potrafily czyta¢ ani
pisaé, postugiwaty sie w mowie jezykiem angielskim w stopniu wystarczajacym do zebraniu
materialu badawczego przez Doktorantke. Przy przygotowaniu materialu do publikacji w
czasopi$mie naukowym zdecydowanie ten aspekt wymaga uzupetnienia. W podrozdziale 2.
Opis narzedzi badawczych brakuje informacji w jaki sposob liczono wyniki dla poszczeg6lnych
narzedzi badawczych (popularnie okreslone jako klucz odpowiedzi) Te informacje pojawiajg
sie w réznych czesciach rozdzialu ,,Wyniki”, co w ocenie recenzenta powinno by¢
uszczegdlowione wiasnie w tej czesci pracy ,,Metodyka badan”. Szczegoélowo, w tej czesei
pracy, opisano metody statystyczne uzyte w opisie wynikow oraz zastosowane do weryfikacji
zalozen badawczych.

Wyniki badan zostaly przedstawione opisowo na 33 stronach maszynopisu, uzupetnione 45
tabelami oraz 25 rycinami z obszerng analiza statystyczna uzyskanych danych. Ta czes¢
dysertacji stanowi bardzo dobrze opracowany fragment rozprawy doktorskiej i poprzedza jg
charakterystyka badanej grupy, ktéra w ocenie recenzenta powinna stanowi¢ integralna czgs¢
rozdzialu wyniki badan. Nie stanowila ona zalozen badawczych zatem nie powinna pojawic¢ sig
w czesci Metodyka badan. Sg to wyniki analizy zmiennych socjo-demograficznych badanej
grupy i powinna one pojawi¢ si¢ w czgsci ,,Wyniki”. Opis wynikow zostal podzielony na
podrozdzialy stanowigce tematycznie pogrupowane zagadnienia: jakos¢ zycia i czynniki nan
wplywajace, poziom stygmatyzacji chorych na AIDS, AIS — poziom akceptacji choroby,
SWLS- satysfakcja z zycia. Z powyzszych zadan Autorka wywiazata si¢ dobrze, uwypuklajgc
zwiezle i w sposob rzetelny zmiany i powigzania w zakresie badanych czynnikéw, wskaznikow
i parametréw. Autorka oceniala zaleznosci wobec poszczegdlnych aspektow: jakosci zycia,
akceptacji choroby czy stygmatyzacja w kontekscie takich zmiennych jak: ple¢, wiek, stan

cywilny, wyksztalcenie, czy samoocena stanu zdrowia. Wigkszo$¢ elementow opisano
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poprawnie aczkolwiek pojawiaja si¢ pewne bledy jezykowe, na ktére Autorka zapewne nie
zwrocita uwagi. Przykladowo podpisy pod rycinami lub tabelami odnosza sie do
ankietowanych, a Doktorantka uzywata w badaniu techniki wywiadu. Na podkreslenie
zastuguje wnikliwa analiza zmiennej jaka byla stygmatyzacja w kontekscie innych zmiennych
jak migdzy innymi: akceptacja choroby czy jakos¢ zycia. Te analizy moga stanowi¢ podstawe
do zaprezentowania wynikow badan w odrgbnych artykutach naukowych, do czego
Doktorantke zach¢gcam. W rozdziale Dyskusja Doktorantka wnikliwe analizuje wyniki swoich
badan w powigzaniu z wynikami innych badaczy, w oparciu o liczne pismiennictwo naukowe,
zarowno polskie jak i angloj¢zyczne. W rozdziale tym krytycznie odnosi sie do wynikow badan
wiasnych jak i innych badaczy, co $wiadczy o jej dojrzatosci naukowej i dobrym warsztacie
badawczym. Autorka, przede wszystkim, powoluje si¢ w pracy, na piSmiennictwo
anglojezyczne (68 pozycji sposréd cytowanych 103), ponad 2/3 wszystkich cytowanych zrodet
zostata opublikowana w ostatnich 10 latach.

Whnioski z badan przedstawione przez Autorke w liczbie 14 wskazujg, ze czynnikami
wplywajacymi na jakos$¢ zycia osob zyjacych z HIV oraz chorych na AIDS sg wyksztalcenie,
ple¢, stan cywilny oraz samoocena stanu zdrowia. Osoby zyjace w zwigzku, z niskim
wyksztalceniem oraz kobiety uwazajace si¢ za chore zdecydowanie nizej ocenili swg jakosé
zycia niz pozostali respondenci. Poziom stygmatyzacji nie zalezal od plci, wieku,
wyksztalcenia, oraz zaawansowania choroby. Stwierdzono, ze im gorsza samoocena stanu
zdrowia tym wyzszy poziom stygmatyzacji, a takze im wyzszy poziom stygmatyzacji
zindywidualizowanej tym nizsza jakos¢ zycia zwlaszcza w dziedzinach somatycznej i
psychicznej. Brak akceptacja choroby dominowatl u zdecydowanej wigkszosci respondentow,
niemniej jednak wiek, ple¢ czy wyksztalcenie nie wptywaly na poziom akceptacji choroby.
Nieco wyzej akceptacja choroby byla oceniana ws$réd osob stanu wolnego, ale tylko
owdowialych. Wraz ze wzrostem poziomu akceptacji choroby spadal poziom odczuwanej
stygmatyzacji. Fakt uwazania si¢ za osobg chora, stan zaawansowania AIDS oraz sposéb
zakazenia nie réznicowal poziomu akceptacji choroby oraz nie wplywal na satysfakcje z zycia
tych oséb.

Whnioski w niemniejszej pracy zakonczone zostaly przez Doktorantk¢ w postaci jednego
postulatu, w ktérym stwierdza ona, ze spoleczenstwu Zambii brakuje wiedzy na temat
probleméw HIV 1 AIDS. Zdecydowanie nalezy prowadzi¢ dziatania edukacyjne dotyczace
bezpiecznego seksu, pdznego podejmowania aktywnosci seksualnej i ograniczenia liczby
partnerow seksualnych. Poglebiana wiedza spoleczenstwa winna wplyngé na zmiang

postrzegania osob seropozytywnych w tym na problem dyskryminacji i stygmatyzacji chorych.
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Doktorantka stwierdza, ze taka sytuacja bedzie miata wptyw na poprawe jakosci i satysfakcji z
zycia zakazonych wirusem HIV i chorych na AIDS. Ten postulat, w ocenie recenzenta, nalezy
odnies¢ nie tylko to mieszkancow Afryki ale takze do innych krajow w tym Polski.
Zdecydowanie dostarczanie wiedzy i merytoryczna edukacja spoteczenstwa (nie tylko dzieci,
miodziezy czy 0sob z grup ryzyka) w zakresie mozliwosci zakazen wirusem HIV oraz zycia z
tg infekcjg winno by¢ prowadzone systematycznie i wielokierunkowo by zwigkszy¢ poziom
akceptacji tych chorych i ograniczy¢ ich dyskryminacjg i stygmatyzacjg.

Podsumowujac, przedstawiona do oceny rozprawa doktorska mgr Justyny Sarosiek po jej
doktadnym przeczytaniu i wnikliwej ocenie calosci opracowania, pomimo uwypuklenia
pewnych uwag i niedoskonalosci stwierdzam, ze spelnia wymagania stawiane rozprawom na
stopien naukowy doktora w dziedzinie nauk o zdrowiu.

Wnosz¢ wobec tego do Wysokiej Rady Wydziatu Nauk o Zdrowiu Uniwersytetu Medycznego
w Bialymstoku, o dopuszczenie mgr Justyny Sarosiek do dalszych etapow przewodu

doktorskiego.
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