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Ocena jakosci Zycia nastolatkow z mézgowym poraZeniem dziecigcym
w wieku 13-18 lat — walidacja skali CPQOL-Teen

Mézgowe porazenie dziecigce (mpd) jest jednostkg chorobowa o szeregu
ztozonych konsekwencji, obejmujacych rézne obszary oraz poziomy organizacji
zycia dziecka i jego rodziny. U pacjentow z mpd poza motorycznymi
konsekwencjami uszkodzenia wymienia si¢ zaburzenia w obszarze odbierania i
przetwarzania bodzcow zmystowych, dysfunkcje poznawcze oraz w zakresie
umiejetnosci komunikacyjnych, zaburzenia zachowania, padaczke oraz wtorne
problemy mig$niowo-szkieletowe. Z tego wzgledu, ocena tych pacjentow
powinna mie¢ charakter wielokierunkowej oceny klinicznej i funkcjonalne;.
Ponadto, wczesna diagnoza oraz podjeta, wielospecjalistyczna interwencja
terapeutyczna, maja kluczowe i nie do przecenienia znaczenie dla osiggania przez
dzieci i osoby w okresie dorastania z mpd oczekiwanych postgpow w rozwoju
spoleczno-emocjonalnym, funkeji poznawczych czy zdolnosci komunikowania
sie z otoczeniem. Z uwagi na powyzsze, rownie istotng, stosowang réwnolegle do
poprzednich ocen, klinicznej i funkcjonalnej, jest ocena jakosci zycia tych
chorych za pomoca metod o sprawdzonych wlasciwosciach psychometrycznych.
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Narzedzia te pozwalaja adekwatnie oceni¢ wptyw prowadzonej terapii na jakos¢
zycia chorych, co daje szans¢ modyfikacji prowadzonego leczenia.

Nalezy zatem stwierdzié, ze Doktorantka podje¢ta si¢ waznego opracowania
naukowego, cechujgcego si¢ istotnymi walorami poznawczymi i praktycznymi,
ktorego celem bylo przeprowadzenie polskiej adaptacji kulturowej oraz
sprawdzenie wlasnosci psychometrycznych kwestionariusza Cerebral Palsy
Quality of Life Questionnaire for Adolescents (CP QOL-Teen), aby przystosowac
kwestionariusz do uzycia jako pelnowartosciowe narzgdzie wykorzystywane w
badaniach klinicznych i w codziennej pracy z pacjentem na terenie Polski.
Kolejne cele dotyczyty oceny jakosci zycia nastolatkow z mpd w wieku 13-18 lat
oraz poréwnanie jej z oceng jakosci zycia w odczuciu ich rodzicéw. Dodatkowo
przeprowadzono analize zalezno$ci pomigdzy jako$cig Zycia nastolatkow z mpd,
a danymi klinicznymi i spoteczno-demograficznymi.

Przedstawiona do oceny praca posiada typowy uklad redakcyjny, a
struktura podzialu tresci nalezy do powszechnie przyjetych w dysertacjach z
dziedziny nauk o zdrowiu. Praca doktorska liczy 106 stron. Pi$miennictwo sktada
sie z poprawnie dobranych 97 aktualnych pozycji, w wigkszosci anglojezycznych.
Do pracy dolaczono aneks zawierajacy ankiet¢ danych spoleczno-
demograficznych, klinicznych oraz zastosowane w pracy narzedzia badawcze, w
tym migdzy innymi zaadaptowang i zwalidowang polska wersj¢ skali CPQOL-
Teen (wraz ze zgodg autorow narzedzia na polska adaptacje kulturows skali).

We Wstepie Autorka uzasadnienia podjecie tematu z obszaru jakosci zycia
nastolatkéw z mpd, wykorzystujgc przy tym najnowsze specyficzne narzgdzie:
kwestionariusz oceny jakosci zycia nastolatkéw (CP QOL-Teen).

Nastepnie, Doktorantka dokonuje przegladu literatury przedmiotu w
zakresie epidemiologii, czynnik6w ryzyka wystgpowania oraz klasyfikacji mpd,
metod leczenia i rehabilitacji dzieci z mpd w oparciu o zalozenia
Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelosprawnosci i Zdrowia
(YCF). Definiuje pojecie jakosci zycia, ktére nabiera w ostatnich latach
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szczegblnej wagi ze wzgledu na interdyscyplinarme podejscie do leczenia.
Dokonuje réwniez krotkiego przegladu badan w obszarze jakosci zycia w mpd.
W nastepnym podrozdziale Doktorantka charakteryzuje specyficzne i
niespecyficzne metody oceny jakosci zycia dzieci z mpd, w tym: Kwestionariusz
Kidscreen, PedsQL Generic Core, CHQ — Dziecigca Skale Zdrowia, CP QOL-
Child, CP QOL-Teen, CPCHILD, PedsQL 3.0 CP Module.

Nastepnie omawiane sg zasady tlumaczenia i adaptacji narzedzi
badawczych, celem stworzenia odpowiednika wersji oryginalnej w jezyku
docelowym, rekomendowane przez Swiatowa Organizacje Zdrowia, w tym:
tlumaczenie na jezyk docelowy; przeprowadzenie panelu eksperckiego;
wykonanie thumaczenia zwrotnego; przeprowadzenie pre-testu i wywiadu
kognitywnego; uzyskanie wersji ostatecznej narz¢dzia badawczego. W kolejnych
podrozdziatach podsumowuje dane z pismiennictwa w odniesieniu do oceny
wlasnosci psychometrycznych narzedzi badawczych.

Przedstawiona do oceny praca doktorska stanowi probe przeprowadzenia
procesu polskiej adaptacji kulturowej oraz walidacji kwestionariusza CP QOL-
Teen oraz okreslenia zaleznosci pomiedzy grupa czynnikéw klinicznych oraz
spoleczno-demograficznych a jakoscig zycia nastolatka, ktdrej ocena zostala
dokonana przez pacjenta oraz jego rodzica.

Prawidlowo postawiono hipotezy badawcze. Umiejetnie dokonano rowniez
operacjonalizacji zmiennych i przyje¢to poprawny harmonogram badan.

Kryteria doboru materialu badawczego nalezy uzna¢ za wiasciwe.
Prawidlowo sformulowano kryteria wigczenia i wylaczenia z badan. Badania
maja charakter przekrojowy. Sposréd 84 ocenianych nastolatkéw poziom
GMEFCS I prezentowalo 28 os. (33,33%), GMFCS II - 26 o0s. (30,95%), GMFCS
I — 11 os. (13,10%), GMFCS IV — 16 os. (19,05%), GMFCS V - 30s. (3,57%).
Przebadano réwniez grupe 81 rodzicoéw, w tym 72 kobiety (88,89%) i 9
mezczyzni (11,11%).



Opis narzedzi badawczych zastosowanych w pracy jest wzorcowy.
Precyzyjnie opisano: ankiete wilasna dla nastolatka, zawierajacg informacje socjo-
demograficzne oraz ocene zakresu funkcjonowania na poziomie duzej motoryki,
ankiete wilasng dla rodzica, zawierajaca informacje socjo-demograficzne, na
temat statusu rodziny, rehabilitacji dziecka oraz jego ewentualnego
wczesniactwa; skale GMFCS — wersja polska skali dotyczacej oceny duzej
motoryki dzieci zmpd w wieku 12-18 lat, w ttumaczeniu autorki niniejszej pracy;
kwestionariusz Kidscreen-27 w wersji dla nastolatka oraz w wersji dla rodzica;
adaptowany kwestionariusz CP QOL-Teen w wersji dla nastolatka oraz w wersji
dla rodzica.

Dobér metod statystycznych do postawionych w pracy hipotez jest
odpowiedni. W szczegblnosci, analiza wiasnosci psychometrycznych
adaptowanej skali CP QOL-Teen wersji dla nastolatkéw oraz wersji dla rodzicow
(rzetelno$é, spojnosé czasowa, trafnos¢) przeprowadzona zostala za pomocy
prawidlowo dobranych narzedzi statystycznych.

Wyniki zaprezentowano bardzo czytelnie w 19 tabelach i 12 rycinach. Opis
uczestniczacych w badaniu os6b obejmuje szczegétowe dane dotyczace migdzy
innymi wieku os6b badanych, ich miejsca zamieszkania, szkoly, do jakiej
uczeszcza dziecko, sposobu poruszania si¢ i klasyfikacji GMFCS. W stosunku do
badanych rodzicow/opiekunéw, analizowane dodatkowo s3 miedzy innymi ich
wyksztalcenie, struktura rodziny, odlegtos¢ do gabinetu fizjoterapii lub osrodka
rehabilitacji oraz czestotliwos¢ rehabilitacji dzieci.

Zwraca uwage niewielki odsetek pacjentéw z GMFCS V. W poréwnaniu z
danymi populacyjnymi na $wiecie, liczba pacjentow z GMFCS V byla
niedostatecznie reprezentowana, co zostalo przez Autork¢ skomentowane w
Dyskusji wynikow.

Wyniki badan opracowane sa bardzo rzetelnie z uwzglednieniem tych
elementéw oceny, ktére stuzyly do wskazania nastepujacych giownych

zaleznosci:



1. Polska adaptacja kwestionariusza CP QOL-Teen jest trafnym i rzetelnym
narzedziem badawczym do oceny jakosci zycia nastolatkow z mpd.

2. Nastolatkowie z mpd w wieku 13-18 lat maja dobra jakosci zycia w ocenie
wlasnej jak i rodzicéw, przy czym wystepuja roznice w poszczegdlnych
domenach.

3. Ocena zaleznosci pomiedzy odpowiedziami nastolatkéw a rodzicow
wykazala, iz nastolatkowie oceniali swoja jakosci zycia istotnie wyzej niz
ich rodzice.

4. W podskalach zwigzanych z funkcjonowaniem, poziom duzej motoryki w
skali GMFCS E&R ma znaczacy wplyw na jakos¢ zycia nastolatkow z mpd
w ich odczuciu oraz rodzicow.

5. Wychowanie w pelej rodzinie wplywa pozytywnie na jakos¢ zycia
nastolatkéw w odczuciu rodzicow w dwéch domenach: ,,Samopoczucie
spoteczne” i ,,Dostgp do ustug”.

Dyskusje uwazam za istotng czg¢$¢ dysertacji, ktorej wyniki wiasne
skonfrontowata Doktorantka w sposob rzetelny z wynikami badan innych
autoréw. Styl dyskusji wskazuje na duzg swobodg poruszania si¢ Doktorantki w
podejmowanej tematyce.

Whioski postawione sg precyzyjnie, logicznie i w pelni wynikaja z analizy
przeprowadzonych badan. Zawieraja odpowiedzi na pytania postawione podczas
formutowania probleméw badawczych w pracy. Do najwazniejszych moim
zdaniem wniosk6w o wymiarze praktycznym naleza:

1. réznica warto$ci pomigdzy poziomem jakosci Zycia nastolatkéw z mpd w
Polsce a nastolatkéow w Finlandii, na korzys¢ tych drugich, w przypadku
domeny ,,.Dobre samopoczucie i uczestnictwo” oraz ,,Samopoczucie W
szkole”. Doktorantka wskazuje, ze moze by¢ to zwigzane z
wystepowaniem trudnosci we wiaczaniu si¢ miodych ludzi w réznego
rodzaju aktywnosci dnia codziennego, ktore sa dostgpne dla zdrowych
rowiesnikéw, a takze $wiadczyé, iz wcigz istnieje ogromna potrzeba
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budzi

edukacji zdrowych rowiesnikow w zakresie tolerancji i zrozumienia
potrzeb 0s6b z niepetnosprawnoscia.

najnizsze wyniki oceny jakosci zycia uzyskano w wersji polskiej dla
rodzicéw w domenach wystepujacych tylko w tym kwestionariuszu, tj. dla
,,Zdrowie rodziny” oraz ,,Dostep do ushug”. Na podstawie uzyskanych
wynik6w mozna zauwazy¢ niskg jakos$¢ zycia rodzica. Autorka zwraca
uwage, ze sktania to do szukania sposobéw pomocy rodzicowi nastolatka z
mpd w Polsce w zakresie leczenia, rehabilitacji oraz opieki medycznej nad
dzieckiem niepelnosprawnym. Podkresla jednoczesnie fakt, ze bardzo
istotne znaczenie dla poprawy jakosci zycia moze mie¢ pomoc psychologa,
jak réwniez stowarzyszen rodzicow dzieci z mpd.

Poprawnos¢ formalno-jezykowa, stylistyczna i interpunkcyjna pracy nie
zastrzezen.

Uwagi, propozycje oraz pro$by o ustosunkowanie si¢ do komentarzy:

. W zakresie rekrutacji do badan, przydatne byloby wskazanie, czy osoby

badane byly rekrutowane zgodnie z kolejnoscig leczenia/rehabilitowania
we wskazanych osrodkach?

Z uwagi na fakt, ze kwestionariusze wypehito docelowo 84 dzieci oraz 81
rodzicow dzieci sposrod 120 dzieci/rodzicéw, ktérych poproszono o
wzigcie udzialu w badaniu (a tym samym poziom zwrotu wynidst
odpowiednio 70% i 67,5%), nasuwa si¢ pytanie, czy Doktorantka
dysponuje informacjami z obszaru danych spofeczno-demograficznych lub
klinicznych, ktére charakteryzuja te osoby, ktore odmoéwity wzigcia udziatu
w badaniu?

Ktory z uzyskanych rezultatow zdaniem Autorki bedzie mial najwigksze
przelozenie na jej praktyke kliniczng?



Powyzsze uwagi s3 jedynie wskazéwkami do ewentualnych poprawek w
przypadku dalszego upowszechnienia wynikoéw badan i nie umniejszaja wartosci
merytorycznej przedstawionej do oceny rozprawy doktorskiej.

W podsumowaniu oceny, chciatabym podkresli¢ elementy pracy warte
szczegOlnego uznania:

- uzyskanie trafnego i rzetelnego narzgdzia badawczego do oceny jakosci
zycia nastolatkow z mpd w populacji polskiej;

- samodzielna, dojrzata interpretacja zaobserwowanych prawidtowosci;

- wskazanie istotnych czynnikéw predykcyjnych jakosci zycia nastolatkow
z mpd: wiek nastolatka, poziom funkcjonowania oceniony w skali GMFCS,
sposob poruszania sig, sytuacja rodzinna oraz czgstotliwos¢ rehabilitacii.

- wskazanie kierunkéw postepowania dla zespoléw terapeutycznych
pracujacych z rodzicami nastolatkéw i nastolatkami z mpd

- wskazanie dalszych mozliwych kierunkéw badawczych w analizowanym
obszarze tematycznym.

Ze wzgledu na duzg wartos¢ merytoryczng dysertacji oraz jej istotne
znaczenie dla praktyki klinicznej, pracg oceniam jako bardzo dobra.

Uwazam, ze przedstawiona do oceny praca w peni spetnia wymagania
stawiane dysertacjom na stopien doktora nauk o zdrowiu. Na podstawie
pozytywnej oceny rozprawy, zwracam si¢ do Rady Wydzialu Medycznego
Uniwersytetu Rzeszowskiego z wnioskiem o dopuszczenie pracy lek. med. Olgi

Anny Wolinskiej do dalszych etapéw postgpowania w przewodzie doktorskim.
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