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Recenzja rozprawy doktorskiej Pani mgr Edyty Dhagbsazur pt.Organizacja opieki
zdrowotnej nad pacjentem z demenogorie, meliwosci, potrzeby a jak@ Zycia opiekuna
napisanej pod kierunkiem Prof. nzw. dr hab. n.nk&darzyny Gustaw. Opigiopracowano
na zlecenie Rady Naukowej Instytutu Medycyny WsiWitolda Chodki w Lublinie.

Uzasadnienie wanosci podjetego tematu

Zmiany w strukturze demograficznej spotatzt&va zwazane z wzrostem populacji
0sOb starszych stanawistotne wyzwanie pod adresem polityki spotecznejwwmiarze
ogolnonarodowym i spoteczém lokalnej. Wydhienie sredniej diugéci zycia jest
niewatpliwie istotnym osignieciem nauk medycznych, pgsti technicznego czy o0goinej
poprawy jakdci zycia. Jednak z drugiej stronyaie Skt ze wzrostem zwzanego z wiekiem
ryzyka zaburzé zdrowia, choréb o charakterze przewleklym i niapeprawnéci osob
starszych i ich zapotrzebowaniem na wsparcie spo&cSkuteczrié wsparcia w sposob
oczywisty lgdzie uzaleniona od znajomii specyfiki zmian o charakterze patologicznym,
ich percepcji i oceny przez osoby wspiecaj a take typu sprawowania opieki (domowa v
instytucjonalna). W niniejszej pracy podejmuje 8 wazne zagadnienie. Gtdwnym celem
pracy jest ocena zwiku midzy psychospotecznymi wymiarami stanu zdrowia p#eje
(zaburzenia psychiatryczne, zdadbovykonywania czynnéei zycia codziennego, nawyki,
osobowd¢, sposob zachowania) a jd@ka zycia opiekundw (pozytywne i negatywne skutki
opieki oraz poczucie wsparcia) w opiece domowejnstytucjonalne). Podfy przez
Doktorantke problem jest ambitny a jednoémée wany w aspekcie poznawczym i
praktycznym. Pozwala bowiem na poznanie tych agpektinkcjonowania oséb chorych,
ktore stanowg istotne obcizenie dla opiekundéw w zateosci od organizacji opieki —
domowa vs instytucjonalna, a takopracowanie wkagiwych form wsparcia, podtrzymania

jakaosci zycia i obnizenia ryzyka zespotu wypalenia.

Przedstawiona mi do recenzji rozprawa doktorskaDpgianizacja opieki zdrowotnej
nad pacjentem z demeac} teorie, méliwosci, potrzeby a jak@* zycia opiekunaliczy 248
stron maszynopisu, ma charakter teoretyczno-engigyc jest kompletna. Analiza

statystyczna i merytoryczna, prezentacja uzyskamgadultatéw i ich dyskusja z danymi



literatury przedmiotugpoprawne, spojne, upadkowane i zgodne z ustaleniami zawartymi
w pytaniach problemowych.

Podstawy teoretyczne badéa

Teoretyczne podstawy projektu badatasnych Doktorantka przedstawita w rozdziale
pierwszym pt.Zarys problematyki opieki nad pacjentem w wiekuesatym Przedmiotem
szczegoOtowych rozwan uczynita zagadnienia pomocne w sformutowaniu ol pracy i
opracowaniu wiasnego projektu badaPierwsza ox¢ rozdzialu koncentruje @i na
omoOwieniu zmian prognozowanych w strukturze demfiogmaej ludnaéci w Polsce (take
lokalnie w wojewodztwie lubelskim). Z przedstawiehytu danych (wg GUS) dowiadujemy
sig, ze w 2035 roku odsetek ludém w wieku 60+ wyniesie ok. 30% ogo6tu ludin
Jednoczénie badania trendéw epidemiologicznych wskazop wzrost wskaika o0séb
starszych z zaburzeniami poznawczymi | zespotamnatacymi istotne wyzwanie
spoteczne. Dalsza e¢x rozwaan (paragraf drugi) dotyczy zespotow eptennych w
podesziym wieku. Doktorantka przybfta rozwéj bada nad zespotami gpiennymi (m.in.
prowadzone przez Alzheimera), pady na temat ich etiologii i edych postaci oraz kryteria
diagnostyczne zawarte w systemach klasyfikacji DISIVIDSM-5 i ICD-10. Ze wzgidu na
temat rozprawy najwcej miejsca zajmuje omowienie choroby Alzheimeraaspekcie
dynamiki objawow Kklinicznych, pogbujacego zniedafznienia i obcizenia w opiece.
Poszerzenie zagadhiewiazanych z specyfikopieky nad osobami z demencyzwlaszcza w
odniesieniu do choroby Alzheimera) odnajdujemy wapgeafie trzecim. W mojej ocenie
podejmowane w nim zagadnienia w sposob wyyadzieh si¢ na trzy grupy (a nie na dwie
jak wynika z przygtego przez Doktorantkpodziatu tréci) i dotycz: formalnych i prawnych
aspektow organizacji opieki nad osobami z zespobdmmeimera (ta cz¢ liczy 6 stron,
dotyczy wanych tréci, i nie zostala wyodbniona, ale stanowi wprowadzenie do dwdch
podparagraféw: 10pieka domowa 2. Opieka instytucjonalnaPonadto tr& tej paragrafu
dotyczy organizacji opieki w obszarzengtw cztonkowskich Unii Europejskiej (ta& w
Polsce) i ustale przyjetych na rénych zgromadzeniach (krajowych, europejskich)acagh
na celu: ochrog i wsparcie osob starszych, przewlekle chorychh apiekundéw oraz
opracowanie standardow opieki dla oséb z zespotdagpiennymi. W paragrafie kolejnym -
czwartym pt.Rola i potrzeby opiekuna w opiece nad pacjentenemeticy Doktorantka
omawia wielorakie obafenia (psychiczne, fizyczne, ekonomiczne, spotecznaéjzane z
diugotrwah opielka nad osob chor a take wskazuje na jego zaleos¢ od typu objawow
klinicznych i etapu choroby. W dwoch kolejnych pgmafach (5 i 6) przedmiotem rozwaash

sa wybrane aspekty na temat jdkbzycia — w pierwszej kolejri@i przedstawione zostaty



rézne koncepcje i definicje jakoi zycia a nasfpnie dotycace jakdci zycia osob chorych i

ich opiekunow.

Odnoszac sk do catdci rozwazan teoretycznych zawartych w rozdziale pierwszym
cha podkréli¢, iz stanowa one znakomit podstaw do sformutowania problemu
badawczego. W mojej ocenie Doktorantka wykazaka dbbr znajomdcia literatury
przedmiotu, jej trafnym doborem i przgphym zreferowaniem. T§é omawianego rozdziatu
jest spdjna, odzwierciedla stan aktualnej wiedzyemaat zespotdéw gpiennych zwazanych z
starzeniem sgj ich obrazu klinicznego, dynamiki objawow, azakorm opieki nad osobami

chorymi.

Ocena projektu badan

Celem pracy bylo ukazanie zah®sci miedzy psychospotecznymi zmiennymi
dotyczicymi oséb z zespotem gtiennym a jakécia zycia opiekundéw w sytuacji
sprawowania opieki w warunkach domowych i instydpaglnych (s.79). Pytania problemowe
koncentruj sie wokot dwdéch podstawowych kwestii: (1) oceny psysbaecznego
funkcjonowania oséb chorych dokonanej przez opiélwudomowych i instytucjonalnych i
jakaosci zycia opiekunéw oraz (2) oceny zwku funkcjonowania psychospotecznego osob
chorych z jakécia zycia opiekunéw domowych i instytucjonalnych. Doldotka do
zmiennych niezalaych, opisuicych psychospoteczne funkcjonowanie o0so6b chorych
zaliczyta: zaburzenia psychiatryczne, zdéthodo wykonywania czynrkgi zycia
codziennego, nawyki, zmiany osobaiep i ujawniane zachowania. Zajakos¢ zycia
opiekunéw (zmienna zatea) oceniana jest na podstawie wslka ogdlnego, pozytywnego i
negatywnego wpltywu sprawowanej opieki oraz wspawiaopiece. Tak sformutowany
problem badawczy dowodzi nie tylko o wiedzy teocetyej Doktorantki, ale tede
odzwierciedla Je] daviadczenie kliniczne gwiadomda¢ charakteru relacji osoby chorej i
opiekuna. Odpowiednio do sformutowanych dwdch ghgetm probleméw badawczych
Doktorantka sformutowata dwie grupy p#tazczegotowych, ktore wyznaczyty dalszy tok
dyskursu naukowego (s. 80-81). Aby zrealizéwal badé przeprowadzono badania 60 oséb
chorych - 30 pozostggych w opiece domowejl{ z rozpoznaniem choroby Alzheimera, 3 z
diagnoza demencji naczyniowej oraz 10 z rozpoznaniem dejnen@észang); 30 w opiece
instytucjonalnej 21 cierpiacych na chorob Alzheimera, 5 z demengcpaczyniow i 4 z demengj
mieszan) oraz 60 ich opiekunéw (po 30 dlazki®j z wskazanych form opieki. W badaniach
zastosowanoMini Mental State ExaminatioQMMSE) - do oceny aktywrigi poznawczej
0s0b chorychSkak Demencji Blessed&westionariusz Neuropsychiatryczny NPI/N&kale

Oceny Instrumentalnych Czyngd Zycia Codziennegol-ADL; Arkusz Obserwacyjny



Zachowania & Podopiecznego (AOZP) do oceny psychospotecznych aspektow
funkcjonowania os6b chorych oraz KwestionarilB@PE-Indexdo oceny jakéci zycia
opiekunow. Moim zdaniem dobdr metod do oceny zmyehnpsychospotecznych osob
chorych i jakdéci zycia opiekundw jest wigkiwy, takze pozytywnie oceniam ich
charakterystyl& opisows i psychometryczgy umazliwiajaca czytelnikowi orientag w
ujmowanym przez nie przedmiocie bada Pozytywnie oceniam tak dobdér metod do

analizy statystycznej uzyskanych wynikow bada

Rezultaty badan - sposob ich opracowania i prezentacii

Rezultaty bada wilasnych zostaly przedstawione vénou paragrafach zawartych
rozdziale Ill, pt. Analiza i interpretacja bada wtasnych Zastosowanie wielu metod
psychologicznych umidiwito Doktorantce zgromadzenie materialu empiryego, ktéry
odzwierciedla réne aspekty funkcjonowania psychospotecznego osétych pozostagcych
w opiece domowej lub instytucjonalnej a aekjaka¢ zycia ich opiekunéw. W trzech
pierwszych paragrafach celem prowadzonych analizo bporownanie zmiennych
psychospotecznych, charakterymych osoby chore pozosieg w opiece domowej |
instytucjonalnej oraz poréwnanie jakd zycia ich opiekunow. Doktorantka przedstawita
statystyki opisowe zmiennych socjodemograficznydnaszace s¢ do opiekunow w opiece
domowej i instytucjonalnej (parafraf 1); charakwdgpke socjodemograficzn i kliniczna
(diagnoza, poziom funkcjonowania poznawczego) osdiorych (paragraf 2) oraz
charakterystyki psychospotecznego funkcjonowaniarnath i jakdci zycia opiekunéw
uwzgkdniajace typ sprawowanej opieki - domowa vs instytucjoag|paragraf 3). Podstaw
oceny psychospotecznego funkcjonowania o0sob chorggly dane uzyskane w ich
bezpdrednim badaniu (ocena poziomu spravaidunkcji poznawczych), jednak wksza
czes¢ zgromadzonych danych empirycznych byla oparta baemwvacji chorych przez
opiekunow. Przedmiotem oceny byly: objawy zabfirzdrowia psychicznego, wyczerpanie
opiekuna zdoln& wykonywania codziennych czynfw, zmiany w nawykach, cechy
osobowdci, zachowanie oraz ohgenie opiek. Uzyskane rezultaty wykazaty m.in.: (1) w
ocenie opiekunéw chorzy z obydwu grup nagciej ujawniali zaburzenia nélenia (urojenia)
zaburzé snu, objawy depresyjnegk, niepokdj a take apait i zobogtnienie (objawy te &
bardziej charakterystyczne dla chorych pozastajh w opiece instytucjonalnej i w istotny
sposOb wptywaj na wyczerpanie opiekuna; (2) blisko potowa badanymbydwu grup w
najwickszym stopniu zachowata umg@os¢ postugiwania s telefonem, natomiast
najbardziej upféledzona byta ich zdoldé przyjmowania lekdéw, czy #e przygotowania
positkéw; (3) opiekunowie domowi i instytucjonalmi podobnym stopniu wskazywali na

negatywny wptyw sprawowanej przez nich opieki riegé ich zycia.



Dalsza cgs¢ analiz zawarta w pciu kolejnych rozdziatach rozprawy dotyczyta oceny
wspotzalenaosci funkcjonowania psychospotecznego os6b chorychbyzenia zdrowia
psychicznego, zdoldé wykonywania czynnei zycia codziennego, zmiany w nawykach i
osobowdci, sposob zachowania) i jad@ zycia opiekundw z uwzgtinieniem typu opieki
(domowa vs instytucjonalna). Uzyskane rezultatytatgsprzedstawione w wielu tabelach i
wykresach, co utatwitosledzenie toku prowadzonych roziea. Warto podkréli¢, ze
zastosowany w badaniadnwentarz COPE-Indexumazliwit szczego6tows ocerr wptywu
opieki (negatywny / pozytywny) oraz jal@ wsparcia (zwjzanych z wymiarami
funkcjonowania psychospotecznego) na fg&kaycia opiekuna. Pozytywny wptyw opieki
wskazywat na zdolng opiekuna do radzenia sobie z wymaganiami stawianwynopiece
(zaleenymi od poziomu sprawidoi /niesprawnéci chorego), jego dobre relacje z ogob
chomr, poczucie wanosci opieki i swojej roli w jej sprawowaniu. Natomtasegatywny
wptyw opieki wskazywat na daviadczanie przez opiekuna jej nadmiernejazicivosci, a
efektem tego byly jego problemy zdrowotne, emodjmmatake w relacjach z innymi
ludzmi. Jakd¢ wsparcia opiekuna odzwierciedlata jego przekonamnge w sprawowanej

opiece ma wsparcie rodzinyssadow, staby zdrowia, pomocy spotecznej.

Odpowiednio do sformutowanych pytaproblemowych w kolejnych paragrafach
przedstawiono rezultaty dotygze zwihzku sposobu funkcjonowania oséb chorych wng@h
wymiarach psychospotecznych z jakim zycia opiekundéw. W paragrafie 4 przedmiotem
rozwazan Doktorantka uczynita zwrek objawow zaburzezdrowia psychicznego z jakma
zycia opiekuna. Poszukiwala tu odpowiedzi na pytamietyczce pozytywnego i
negatywnego wptywu opieki oraz poczucia wsparciapiece w relacji do zaburaedrowia
psychicznego (zakmosci te byly oceniane oddzielnie dla Z&kego typu opieki). Analiza
uzyskanych danych wskazujee Doktorantce udato @iuzyska@ kilka interesujcych
obserwacji, mi.in.: (1) objawy psychopatologicznakié¢ jak: halucynacje, pobudzenie
ruchowe, agresja, niestosowne zachowanie miatytywegs wpltyw na jakéé swiadczonej
opieki w warunkach domowych i instytucjonalnycl2) zaburzenia snu u osoby chorej
wiazaly Sk z poczuciem mniejszego wsparcia opiekunéw w @pokmmowej, zaw opiece

instytucjonalnej deficyt wsparcia dotyczyt objawaepres;ji i dysforii.

Rezultaty oceny powzan migdzy pozytywnym i negatywnym wptywem opieki oraz
uzyskiwanym w niej wsparciem (oddzielnie dla odwdgpow opieki) a wyczerpaniem
opiekuna zostaly zaprezentowane w paragrafie mdwesieniu do opiekunéw domowych
Doktorantka wykazata m.inze wyczerpanie opiekuna ave st w najwkkszym stopniu z

niestosownym zachowaniem chorego, zaburzeniamigotwdzeniem ruchowym, objawami



wytworczymi (urojenia, halucynacje) a takdeficytem pomocy w odniesieniu do zabdrze
snu osoby chorej. Natomiast w odniesieniu do opiéku instytucjonalnych negatywny
wptyw opieki na ich jak&: zycia byt powodowany obechcia halucynacji, pobudzenia

ruchowego orazku i niepokoju.

Kolejna grupa analiz koncentrowata sia ocenie wptywu zdoldoi do wykonywania
codziennych czynrigi na zwhzam z opieky jakos¢ zycia opiekunow (paragraf 6).
Interesujcy okazuje si bark istotnych zalaosci w grupie opiekunéw domowych oraz u
opiekunow instytucjonalnych. Generalniecisze zdolnéci do wykonywania codziennych
czynndci przez osoby chore zmniejszaty negatywny wptywakasé opieki (por. tab.3.32).
Poszukiwania wplywu zmian w nawykach i osobéegiooséb chorych na jaké zycia
opiekunow (paragraf 7) wykazatyze u opiekunéw domowych zmiany te wplywaly
negatywnie na jakd opieki, podobnie deficyt wsparcia opiekunéw wobegatywnych
zmian w osobowsxi chorego. Natomiast podobnych zadesci nie stwierdzono u opiekunow
instytucjonalnych. Z kolei ocena wptywu zachowaroadb chorych na jakészycia
opiekunéw (paragraf 8) wykazatae u opiekunéw domowych pozytywny wptyw opieki
wigzat sk z mniejszym nasileniem zachofivagresywnych i mniejszym zahamowaniem,
natomiast u opiekunow instytucjoalnych negatywnytywp opieki byt efektem zmian

charakterologicznych, a ta# zahamowania i zaburzg uspotecznieniu.

Odnosacc sk do caldci rozwaza zawartych w rozdziale lll, gavieconym analizie i
prezentacji wynikéw bada wiasnych, che podkréli¢, ze Doktorantka wykazata i
umiegtnoscia organizacji ogromnego materialu empirycznego, jeddarownego
przedstawienia w postaci tabelarycznej i graficznéjtasciwy dobor metod analizy
statystycznej (opisowe, korelacyjne) utnvit Doktorantce przedstawienie charakterystyk
opisowych opiekundéw i 0s6b chorych, ich porowna@evzgkédu na typ sprawowanej opieki
a talkze ocer wspotzalenaosci analizowanych zmiennych.

Uwazna analiza tekstu wskazuje #ak na niedoeigniccia, ktére z obowizku
recenzenta chciatabym zasygnalizowél) w mojej ocenie tytuty niektorych paragraféw
zostaly sformutowane w sposobsdmiejasny - npPsychologiczna charakterystyka oceny
opiekunéw w opiece domowej i instytucjonalf®j 100); Analiza zmian w nawykach i
osobowdci chorych u opiekunéw w opiece domowej i instgtoaine) (s.110) - tak
sformutowany tytut mge sugerowd ze chodzi o ocenopiekuna; (2) W podsumowaniu
kolejnych paragrafow lub catego rozdziatu zabrakiokrotkiego podsumowania. Z jednej
bowiem strony bardzo szczego6towe o benedyktiskie) opracowanie wynikow oddaje
troske Doktorantki o rzetelne sprawozdanie o uzyg&ha rezultatach, ale z drugiej czytelnik



moze gubi¢ sie w szczegélach. Na szezegélne wyrdznienie zasluguje dojrzata i bardzo dobrze
opracowana dyskusja uzyskanych rezultatéw badan wiasnych z danymi literatury przedmiotu.
Doktorantka odniosta sie w sposéb systematyczny do dwoch grup pytan problemowych.
Uzyskane rezultaty badan pozwolily Jej na sformutowanie wielu wnioskéw waznych w
aspekcie poznawczym i aplikacyjnym. W mojej ocenie nie s3 one nadmiarowe, ale sa efektem
bardzo szczegélowgo opracowania materialu empirycznego i moga by¢ pomocne w
opracowaniu programéw wsparcia opiekunéw domowych i sprawujacych opieke w systemie
instytucjonalnym. Podobnie jak wczesniej zabraklo mi syntetycznego ujgcia uzyskanych
rezultatéw i przedstawienia ich w jednym ogladzie np. opracowanie tabeli zbiorczej czy mapy

uzyskanych wynikow.
Podsumowanie calosci

Przedstawiona mi do recenzji rozprawa doktorska stanowi rzetelne studium dotyczace
opieki domowej i instytucjonalnej nad osobami starszymi, u ktérych zdiagnozowano zespot
otepienny. W realizacji projektu badan Doktorantka wykazala sie umiejetnoscia
sformutlowania problemu badawczego i  okreslenia sposobu jego rozwiazania. Aby
zrealizowa¢ zamierzony cel przeprowadzila badania oséb z zespolem otepiennym oraz ich
opiekunéw z uwzglednieniem formy opieki. Wiasciwy dobor metod badawczych i wnikliwa
analiza danych empirycznych pozwolily Doktorantce na uzyskanie wynikow waznych
poznawczo i aplikacyjnie. Uzyskane rezultaty wypelniaja luk¢ w polskim pi$miennictwie
psychologicznym na temat funkcjonowania opiekunéw o0séb z zespolem otgpiennym (w
zaleznosci od poziomu ich sprawnosci psychofizycznej), a takze moga by¢ pomocne w
opracowaniu wsparcia opiekunow i okresleniu czynnikdw ochronnych przed ich wypaleniem

W opiece.

W mojej ocenie przedstawiona mi do recenzji rozprawa doktorska Pani mgr Edyty
Dhlugosz-Mazur, pt. Organizacja opieki zdrowotnej nad pacjentem z demencjq teorie,
mozliwosci, potrzeby a jakos¢ zycia opiekuna spelnia wymagania stawiane rozprawom
doktorskim w Rozporzqdzeniu Ministra Nauki i Szkolnictwa Wyzszego z dnia 30 pazdziernika
2015 r. w sprawie szczegolowego trybu i warunkow przeprowadzenia czynnoSci w
przewodach doktorskich, w postgpowaniu habilitacyjnym oraz w postgpowaniu o nadanie
tytutu profesora (Dz.U. 2015 poz. 1842) i dlatego wnosze o dopuszczenie Doktorantki do
dalszych etapow przewodu doktorskiego.
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