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Ocena Rozprawy Doktorskiej lekarz Olgi Anny Wolinskiej pt:
Ocena jakosci zycia nastolatkow z mozgowym porazeniem dzieci¢gcym

w wieku 13-18 lat - walidacja skali CP QOL-Teen

Wedtug definicji Swiatowej Organizacji Zdrowia jako$é¢ zycia to indywidualny sposob
postrzegania przez jednostke jej pozycji zyciowej, w kontekscie kulturowym i systemu
wartos$ci, w ktérym zyje, oraz w odniesieniu do zadan, oczekiwan i standardow wyznaczonych
uwarunkowaniami srodowiskowymi.

W ostatnich latach jako$¢ zycia czlowieka znajduje si¢ nie tylko w kregu zainteresowan
medycyny, ale takze socjologii, filozofii matematyki, statystyki i ekonomii. Na powyzsze z
pewnoscig wplynal wzrost zainteresowania kosztami opieki zdrowotnej oraz konieczno$¢ oceny
skutecznosci i efektywnosci leczenia.

Przeprowadzenie badan nad jakoS$cig zycia w wielu jednostkach chorobowych, w tym
takze w mozgowym porazeniu dziecigcym, umozliwito wprowadzenie standaryzowanych skal
jako$ci zycia. W zwigzku z tym, iz wiele skal dostepnych jest tylko w jezyku oryginalnym,
walidowanie skali jakosci zycia na jezyk polski pozwala rzetelniej np. oceni¢ wpltyw
prowadzonej terapii na jako$¢ zycia pacjenta, stwarzajac rownoczesnie mozliwos¢ modyfikacji
prowadzonego leczenia. Znaczenie maja tu przede wszystkim coraz liczniejsze kwestionariusze
specyficzne, utworzone w celu badania w okreslonych jednostkach chorobowych. W przypadku
moézgowego porazenia dzieciecego najczeSciej wykorzystywane sg kwestionariusze generyczne takie
jak: Child Health Questionnaire (CHQ), KIDSCREEN, The Pediatric Quality of Life Inventory
(PedsQL). Kwestionariusze swoiste to przede wszystkim: The Cerebral Palsy Quality of Life (CPQOL-
Child), KIDSCREEN-10, PedsQL Modut porazenia moézgowego (PedsQL-CP module), Child Health
Index of Life with Disabilities (CPCHILD), Lifstyle Assessment Questionnaire (LAQ), The Modified
Caregiver Questionnaire (CQ). Pomimo zainteresowania problematyka jako$ci zycia dzieci z
moézgowym porazeniem dzieciecym, nadal jest niewiele skal walidowanych w jezyku polskim.

U dzieci i mlodziezy z mdézgowym porazeniem dziecigcym, poza niedowladami i
porazeniami, czesto wystepujg zaburzenia wzroku i stuchu, zaburzenia poznawcze,
komunikacji, postrzegania, zachowania oraz napady padaczkowe. Choroba stanowi nie tylko

istotny problem zdrowotny, ale takze problem spoleczny i ekonomiczny oraz wplywa
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negatywnie na funkcjonowanie rodziny. Warto podkresli¢, ze pomimo postepéw medycyny
czesto$¢ wystepowania tego schorzenia szacuje si¢ na 1,0 do 3,0 dzieci na kazde 1.000 zywo
urodzonych. W Polsce czestos¢ wystepowania mozgowego porazenia dziecigcego szacowana
jest na 2,0-2,5 na 1.000 zywo urodzonych dzieci.

Rozprawa doktorska obejmuje 106. stron maszynopisu, w tym 18 rycin, 20 tabel, 97
pozycji piSmiennictwa. Uklad pracy jest typowy dla rozprawy doktorskiej zawiera: wykaz
skrétow, spis tresci, wstep, cel pracy, materiat 1 metody, wyniki badan, dyskusje, wnioski, spis
tabel i rycin, kwestionariusz KIDSCREEN — 27 oraz Kwestionariusz jakosci zycia CP QOL-
Teen.

Wstep jest bardzo obszerny i wyczerpujacy. Autorka opisuje epidemiologi¢ mozgowego
porazenia dziecigcego, klasyfikacje, leczenie, jakos¢ zycia, metody oceny jakosci zycia, skale
generyczne 1 specyficzne do oceny jakoS$ci zycia dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym.
Opisuje takze zasady kulturowo-jezykowej adaptacji narzgdzi badawczych oraz wlasciwosci
psychometryczne.

Wstep stanowi bardzo dobre wprowadzenie czytelnika do badan wtasnych Doktorantki.
W tym miejscu warto takze podkresli¢, ocena jakosci zycia 1 walidacja skali jako$ci zycia u
mlodziezy z mézgowym porazeniem dziecigcym nie jest tematem zbyt czgsto poruszanym w
pismiennictwie polskim, stad tez podjecie tego tematu przez Doktorantke jest cenne nie tylko
z naukowego punktu widzenia, ale przede wszystkim z praktycznego.

Celem pracy byla analiza zaleznosci pomigdzy wybranymi  cechami
morfofunkcjonalnymi, a poziomem jako$ci zycia miodych kobiet z uwzglgdnieniem ich
zachowan zdrowotnych.

Zasadniczym celem pracy byto przeprowadzenie polskiej adaptacji kulturowej oraz
cena trafnosci i rzetelnosci skali CP QOL-Teen. Kolejnym celem - poréwnanie samooceny
jakosci zycia nastolatkdbw z oceng jako$ci zycia w odczuciu ich rodzicow. Dodatkowo
przeprowadzono analize¢ zalezno$ci pomigdzy jakoscia zycia nastolatkow z moézgowym
porazeniem dziecigcym W wieku 13-18 lat przy uzyciu kwestionariusza CP QOL-Teen a
klinicznymi 1 spoleczno-demograficznymi uwarunkowaniami (wiek, pte¢, edukacja, status

rodziny, wyksztatcenie rodzicéw) choroby.

Doktorantka badaniem objeta 84. nastolatkdw z mézgowym porazeniem dziecigcym W
wieku 13-18 lat oraz 81. rodzicéw. Grupg nastolatkow stanowito 37. dziewczat (44,05%) oraz
47. chtopcow (55,95%). Srednia wieku wynosita 15,11 (SD - 1,63).

W tym miejscu, pragne podkresli¢, ze liczebnos¢ badanej grupy nie jest zbyt duza, aw
badaniach walidacji skal zaleca si¢ liczebnos¢ co najmniej 180 osob. Proporcja chtopcow i

dziewczat nie budzi zastrzezen.
Poziom funkcjonalny pacjentow byt zroznicowany - dominowat poziom Ii Il w skali
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GMFCS I (33,33%), GMFCS Il - 26 (30,95%), co mogto takze wptyna¢ na wyniki jakosci
zycia. Liczba mtlodziezy ocenionych na poziomie GMFCS Il wynosita 13,10%, GMFCS
IV - 19,05%, a GMFCS V - 3,57%. W grupie nastolatkow 60% stanowily wcze$niaki.

Grupe rodzicow stanowito 81. osob, W tym przewazaty kobiety - 88,89%, mezczyzni
11,11%. Powyzsza r6znica w proporcji ptci moze mie¢ rowniez wptyw na oceng jakosci zycia,
wiadomo bowiem, Ze kobiety oceniajg jako$¢ zycia z reguly gorzej niz m¢zczyzni. Podobnie
wyksztatcenie rodzicow moze mie¢ potencjalny wptyw na ostateczny wynik badania — w
rozprawie wyksztatcenie $rednie miato 65,43% rodzicow, wyzsze - 28,4%, a 6,17% miato
wyksztatcenie podstawowe. Wigkszo$¢ nastolatkow zamieszkiwata tereny wiejskie. W
rodzinie pelnej zylo 75,31% badanych. W odczuciu recenzenta warto tez w pracy wyjasni¢
skad wzigta si¢ dysproporcja pomiedzy liczba rodzicéw (81 0sob) a dzieci (84 oosby).

W pierwszej fazie badan przeprowadzono proces ttumaczenia i adaptacji kulturowe;j
wersji polskiej CP QOL-Teen zgodnie z wytycznymi autoréw oraz oparciu o dostepne
pi$miennictwo. W kolejnej fazie przeprowadzono ocen¢ wiasnosci psychometrycznych
polskiej wersji kwestionariusza CP QOL-Teen oraz oceniono poziom jako$ci zycia w ocenie
nastolatkbw 1 w' odczuciu rodzicow. Analizowano wystgpowanie korelacji pomig¢dzy
czynnikami Klinicznymi i socjo-demograficznymi, a ocenag jako$ci zycia nastolatkow i
nastolatkbw w odczuciu rodzicow. Po czterech tygodniach wykonano re-test, w ktorym
oceniono spojnos¢ czasowy. Ten dziat pracy nie budzi zastrzezen.

Wyniki pracy zostaly opracowane starannie i zebrane w postaci rycin oraz tabel, a
analiza statystyczna wykonana i przedstawiona klarownie.

W wyniku pierwszej fazy badania powstata polska wersja kwestionariusza CP QOL-
Teen - warto$¢ alfa Cronbacha (spojnos¢ wewngtrzna) dla poszczegdlnych podskal wyniosta
od 0,858-0,953 w analizie wynikow nastolatkow oraz od 0,824-0,937 w analizie wynikoéw
rodzicow. Wspotczynnik korelacji migdzyklasowej wykorzystany do oceny spodjnosci
czasowej, wyniost dla poszczegdlnych podskal od 0,82 do 0,889 w analizie wynikow
nastolatkow oraz od 0,702 do 0,798 w analizie wynikow rodzicéw. Trafno§¢ kwestionariusza
oceniono przy pomocy wspéiczynnika korelacji Spearmana pomigdzy wynikami badania
kwestionariuszem dla nastolatkow CP QOL-Teen a wynikami kwestionariusza generycznego
KIDSCREEN-27. Wszystkie podskale CP QOL-Teen w wersji dla nastolatka korelowaty
umiarkowanie w granicach 0,5-0,6 ze wszystkimi podskalami KIDSCREEN-27. Wigkszos¢
podskal CP QOL-Teen w wersji dla rodzica korelowata umiarkowanie w granicach 0,4-0,6 z
wigkszos$cig podskal KIDSCREEN-27.

Doktorantka stwierdzita najlepsza jako$¢ zycia mtodziezy w domenach ,,Samopoczucie

spoteczne" - 79,48 1,,0dczucia na temat funkcjonowania" - 73,58, a najstabsza w domenach



,Ogolne dobre samopoczucie i uczestnictwo” - 68,99 i ,,Samopoczucie w szkole" - 69,5.
Najlepsze wyniki oceny jakosci zycia nastolatkow w opinii rodzicow stwierdzono w domenach
»damopoczucie spoteczne” - 78,83, oraz , Komunikacja i zdrowie fizyczne” - 67,36, a
najstabszg w domenach ,,Zdrowie rodziny” - 64,24 i ,,Dostep do ustug” - 56,81. Wykazata takze
zalezno$¢ pomigdzy jakoscig zycia a wiekiem nastolatka, poziomem funkcjonowania
ocenionym w skali GMFCS, sposobem poruszania si¢ nastolatka, sytuacjg rodzinng oraz
czesto$cig rehabilitacji. Srednia warto$¢ jakosci zycia nastolatkow wyniosta 69,02, natomiast
w opinii rodzicow - 65,58.

Doktorantka swoje badania posumowala pigcioma wnioskami, ktore znajduja
potwierdzenie w przeprowadzonych badaniach.

Polska adaptacja kwestionariusza CP QOL-Teen jest trafnym i rzetelnym narzedziem
badawczym do oceny jakosci zycia nastolatkow z moézgowym porazeniem dziecigcym.
Nastolatkowie z mézgowym porazeniem dziecigcym W wieku 13-18 lat charakteryzowali si¢
dobra jakoscig zycia w ocenie Wlasnej, jak iichrodzicow. Jako$¢ zycia w ocenie nastolatkow
byla lepsza w porownaniu z opinig rodzicow. Istotnymi czynnikami wptywajacymi na jakos$¢
zycia nastolatkow okazaly si¢ wiek, poziom funkcjonalny w skali GMFCS, sytuacja rodzinna i
czestos¢ rehabilitacii.

W opinii recenzenta pigty wniosek nie jest jednak precyzyjny i nie pozwala
jednoznacznie wywnioskowac 0 jaki kwestionariusz generyczny chodzi.

W omowieniu badan Doktorantka wykazata, ze jest bardzo dobrze obeznana z
fachowym pismiennictwem. Dyskusja jest przejrzysta, zawiera dane z literatury autorow
polskich i zagranicznych z ostatnich lat. W opinii recenzenta brakuje w niej jednak
przedstawienia ograniczen obecnego badania (np. liczebno$¢ badanej grupy, réozny poziom
funkcjonalny nastolatkow z mozgowym porazeniem dziecigcym).

Literatura wykorzystana w rozprawie doktorskiej liczy 97. pozycji w wigkszosci
anglojezycznej z ostatnich 10. lat. Doktorantka do$¢ duzo literatury wykorzystata ze stron
internetowych. W spisie literatury podaje jedynie dwoch pierwszych autoréw, zwyczajowo
podaje si¢ co najmniej trzech pierwszych autorow. Stwierdzam takze niekonsekwencje w
uktadzie pismiennictwa - Doktorantka raz uzywa pelnych nazw czasopism, innym skrotow
czasopism oraz numeréw DOI, podaje wszystkie stron lub tylko ostatnig strong.

Do drobnych uchybien w pracy naleza takze: nieliczne bledy stylistyczne 1 jezykowe.

Poczynione powyzej uwagi nie umniejszaja wartosci ocenianej rozprawy, a cato$¢ pracy
dokumentuje umiejetno$¢ badawczg Doktorantki.

Reasumujac, oceniam rozprawe doktorskg Pani Olgi Anny Wolinskiej za bardzo cenng

1 wnoszaca dodatkowa wiedze¢ na temat jakosci zycia mlodziezy z moézgowym porazeniem
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dziecigcym. Catosciowy uklad pracy jest przejrzysty, ujgcie tematu rzeczowe, a opisy wynikow
przejrzyste i logiczne.

Na tej podstawie stwierdzam, ze przedtozona mi do oceny praca Pani lekarz Olgi Anny
Wolinskiej pt: Ocena jakoSci zycia nastolatkow z mézgowym porazeniem dziecigcym w
wieku 13-18 lat - walidacja skali CP QOL-Teen” spetlnia wszystkie warunki ustawowe
wymogi stawiane rozprawom doktorskim. Mam wigc zaszczyt przedlozy¢ Wysokiej Radzie
Wydziatlu Medycznego Uniwersytetu Rzeszowskiego pozytywng oceng rozprawy wraz z
whnioskiem o dopuszczenie Pani lekarz Olgi Anny Wolinskiej do dalszych etapow przewodu

doktorskiego.
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