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Przestawiona mi do recenzji praca porusza problem coraz czesciej bedacy przedmiotem
zainteresowania polskich socjologéw, poznanie rzeczywistosci choroby z perspektywy osob
chorujacych na nig. Mozna prognozowac, ze taka perspektywa bedzie coraz czgsciej stosowana w
badaniach. Zyjemy coraz dfuzej a to niestety najczesciej oznacza zycie z przewlekta choroba. Istotg
tych choréb jest ich niewyleczalno$¢. Mozna jedynie leczy¢ ich skutki, ostabia¢ rozwdj,
monitorowac stan zaawansowania, tagodzi¢ objawy i dolegliwosci, jakie ze sobg niosg. Nie mozna
jednak oséb nimi dotknietych przywrdci¢ do zdrowia. Dlatego poznawanie tego, jak choroba
odbierana jest przez chorych, jak bardzo zmienita ich zycie, jak staraja sobie z nig radzi¢ staje sig
coraz bardziej palacym problemem. Obecno$¢ choroby wyrywa bowiem jednostke ze $wiata,

ktéry dotychczas dzielita z innymi i przenosi do $wiata niedzielonego z nimi, ludZmi zdrowymi.
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Poznanie tego Swiata nie jest wazne jedynie dla socjologéw, lecz takze dla przedstawicieli
medycyny, jako ze choroba nie jest jedynie dysfunkcjg organizmu. Na przyktad stwardnienie
rozsiane, bedgce gtéwnym bohaterem pracy mgr Kamili Smyczek, ma, w medycznym znaczeniu,
przebieg bardzo zindywidualizowany, przez co trudno je ujaé¢ w jeden uporzgdkowany model. Tym
bardziej skupienie sie na perspektywie samych chorych moze pozwoli¢ uchwyci¢ powtarzajgce sie
sekwencje czy reakcje cechujgce sposoby radzenia sobie z nia. A to z kolei moze by¢ pomocne w
sformutowaniu pewnych prawidtowosci czy schematéw pozwalajgcych lepiej zrozumie¢ przebieg

tej choroby.

Praca ma uktad typowy dla prac badawczych. Pierwsze dwa rozdziaty poswiecone sq prezentacji
koncepcji teoretycznych stojacych u podstaw przyjetej przez Doktorantke perspektywy
teoretycznej w badaniach wtasnych. Poruszane sg rézne zagadnienia zwigzane z obecnoscig
choroby przewlekfej i samg jej istotg. Moga one wydawac sie dos¢ zréznicowane i stabo ze sobg
powigzane, ale zawartos¢ | i Il rozdziatu jest, moim zdaniem, bardzo przemyélana. Oto
zaprezentowane i omowione sg kwestie tworzace codziennosé osoby chorej na stwardnienie
rozsiane, ktore choroba postawita pod znakiem zapytania, wprowadzita do zycia chorego i zmusita
do ich przedefiniowania. W najwigkszym stopniu zatem ksztattujg do$wiadczenie choroby.
Kolejny rozdziat przedstawia zatozenia projektu badawczego a ostatni analize zebranego materiatu
empirycznego. Generalnie taka struktura jest poprawna, jesli miatabym mie¢ jakas do niej uwage,
to dostrzegam bardzo wyraZna dysproporcje migdzy czescig zawierajaca rozwazania teoretyczne
=129 stron, metodologiczne — 53 strony a rozdziatem zawierajagcym prezentacje wynikéw badan
— 87 stron. Nie ukrywam, ze jest to dla mnie nieco zaskakujgce i uwazam taki uktad pracy za
niepozadany. Czgs¢ poswigcona badaniom powinna by¢ najbardziej obszerna, bo to jest wtaénie
ta wartos¢ dodana wnoszona przez Doktorantke, co$ co wzbogaca nasza socjologiczng wiedze.
Troche mnie to dziwi, ze nie poswiecita ona wynikom swoich badan wiecej miejsca, bo wydaje mi
sig, ze materiatu byto wystarczajaco duzo. Czytelnik chciatby sie troche wiecej dowiedzie¢ o tym,
w jaki sposob osoby ze zdiagnozowanym stwardnieniem rozsianym odbierajg fakt choroby i radzg

sobie z nia.



Przedmiotem pracy i badari jest do$wiadczanie choroby. Doktorantka charakteryzuje je ,jako
proces, w ramach ktérego jednostka poznaje swojg chorobe, uczy sig z nig zy¢ i prébuje na nowo
zdefiniowaé wilasng rzeczywistoé¢ i to kim jest.” (str. 38) Powotujac sie dalej na Krzysztofa
Koneckiego ktadzie nacisk na to, ze do$wiadczanie choroby jest czym$ wigcej niz chorowaniem,
sktadaja sie na nie przezycia jednostki i reakcje na objawy chorobowe. W podstawach
teoretycznych zaprezentowanych w dwdch pierwszych rozdziatach prezentuje koncepcje
teoretyczne i koncepcje oparte na badaniach empirycznych méwigce o tych aspektach zycia
jednostki, ktore sg kluczowe dla tozsamosci jednostki i toku jej biografii, a ktére w najwigkszym
stopniu choroba zaktéca. Przedstawiajac zatozenia swojego projektu badawczego mgr Kamila
Smyczek wyjasnia, ze celem jej badan , byt opis procesu doswiadczania choroby, a takze proba
odtworzenia jej procesualnego charakteru, odciskajacego swoje pietno na tozsamosci chorych i
na wypracowanych przez nich strategiach adaptacyjnych” (str. 144). Natomiast w podrozdziale
zatytutowanym ,,Problematyka badawcza” pisze ,podjetam prébe analizy przejawéw procesu
doswiadczania choroby (re)konstruowania tozsamosci badanych oraz zmian jakie w tym obszarze
wywotata (badz nie) choroba.” (str. 145). | wtasciwie to jest wszystko czego dowiadujemy sig na
temat istoty badan wiasnych Doktorantki. Czes¢ poswigcona prezentacji przyjetych zatozen
metodologicznych jest dosé obszerna, ale znacznie wigcej znajdziemy tam rozwazar na temat
prowadzenia badan, prowadzenia badan jakosciowych, a przede wszystkim opisu tego z czym
borykata sie Doktorantka. Dowiadujemy sie zatem, ze pomysty sie zmieniaty, ze czytanie literatury
pozwolity Doktorantce uswiadomic sobie, ze niektére zagadnienia sg jej blizsze a inne nie, a takze
,Zmiany, jakie dokonywaty sie na poziomie mojej Swiadomosci, wynikaty z pogtebiania wiedzy na
skutek zapoznania sie z literaturg przedmiotu. To pozwolito mi uporzadkowac podjete juz
rozwazania oraz doprecyzowac zakres pytari problemowych.” (str. 144) Niestety nie dane jest nam
poznaé tych pytan problemowych. Doktorantka nie formutuje problemu badawczego, nie
formutuje tez pytarh badawczych. Badania jakosciowe dajg wieksza wolnos¢ w tym zakresie, ale
przeciez proces badawczy uruchamiany jest przez ciekawo$¢ badacza wyrazong pytaniem.
Pytania badawcze pozwalajg uporzadkowaé zakres i tematyke bedaca przedmiotem badan.
Jedyne z czym zostajemy zapoznani to zakres probleméw poruszanych w wywiadach. Uwazam, ze

odejécie od tradycyjnego podejécia, brak jasno sformutowanych pytari badawczych nie byto



wiasciwym wyborem. Pytania badawcze wyznaczajg zakres problematyki poruszanej w badaniach
i okreslajg jej tres¢. Pojecie doswiadczania choroby jest bogate znaczeniowo. Wydaje mi sie, ze
jest ono definiowane dos¢ intuicyjnie. Nie stawiam tu zarzutu mgr Kamili Smyczek, bo korzystata
ona z propozycji innych autoréw i na nich oparfa swoje rozumienie doswiadczania choroby.
Natomiast uwazam, ze postawienie pytan badawczych zmusitoby ja do wiekszego
skonkretyzowania co to do$wiadczenie tworzy, jakie tresci sig na nie sktadajg. Bytoby tez bodz’cem
do préby odpowiedzi na pytanie czy bardziej interesuje ja relacja ze $wiatem dzielonym
dotychczas z innymi w wyniku choroby wydzielajagcym jednostke z niego, czy kwestie tozsamosci,
czy tez emocje i odczucia, refleksje zwigzane z chorobg i byciem chorym, a moze proces tworzenia
Swiata na nowo. Te uwagi nie oznaczajg mojej negatywnej oceny prowadzonej analizy czy tez jej
krytyki. Jest ona dobrze ustrukturyzowana i wtasciwie prowadzona. Chciatabym doda¢, ze bardzo
podobaja mi sie tytuty poszczegélnych jej czesci. Tok analizy wyznacza proces pojawienia sie
dolegliwosci, medycznego ich zdefiniowania i préby utworzenia ze znaczerr medycznych
jednostkowego $wiata zycia codziennego. Niezaleznie bowiem od tego, jak bardzo interesuje nas
laicki sposob definiowania choroby, znaczenia medyczne sg tymi, ktdre laik musi jako$ przyswoic¢
i wple$¢ w swoja rzeczywisto$¢. W przypadku opisywanych tu badan zatamanie dotychczasowego
$wiata chorych wynikato nie tylko z niemoznosci wykonywania niektérych czynnosci i utraty
kontroli nad ciatem, ale takze z koniecznosci wpisania termindw i znaczeri medycznych, obcych
codziennemu doswiadczeniu, w nowga rzeczywistos¢ w duzym stopniu przez te znaczenia

wyznaczong.

Drugg obok wywiadéw swobodnych technikg wykorzystang przez mgr Kamile Smyczek byta
analiza tresci. Jej przedmiotem byty posty zamieszczane na grupie wsparcia dla 0séb chorujacych
na SM. Doktorantka charakteryzuje dos¢ szeroko sama technike i jej przedmiot, ale, moim
zdaniem, za mafo miejsca przeznacza na wyjasnienie sposobu prowadzenia tej analizy.
Dowiadujemy sig jedynie, ze byta ona prowadzona juz po przeprowadzeniu wywiadéw i w zwigzku
z tym poddana temu samemu porzgdkowi odczytywania tresci co wywiady, czyli odczuwanym
dolegliwosciom, uzyskaniu diagnozy i tak dalej. Tym samym posty zamieszczane na stronie
internetowej petnity raczej role drugorzedng w badaniach, a szkoda. Mgr Kamila Smyczek pisze,

ze wykorzystata je jedynie do wzmocnienia przekazéw ptynacych z wywiadow. Nawet jednak w



tej roli rzadko sg obecne w analizie. Kazdy badacz ma oczywiscie prawo do swoich wyboréw, ale
uwazam tak ograniczone wykorzystanie analizy tresci obecnych na internetowej grupie wsparcia
adresowanej do oséb chorujgcych na stwardnienie rozsiane za ogromne zubozenie badar. Ta
analiza mogtaby by¢ uzupetnieniem wiedzy uzyskanej w przeprowadzonych wywiadéw
swobodnych, ale nie tylko. Mogtaby stanowi¢ odrebne Zrédto informacii, wzbogacajace te wiedze
o nowe watki i kwestie. Wymagatoby to znacznie wigcej pracy od Doktorantki, ale, jak sadzg,
znacznie wzbogacitoby wyniki badari i wiedze, ktérg w ich wyniku uzyskaliby$my. Précz tych
sugestii mam tez uwage do tej czesci badan. Oprécz ogdlnej informacji, ze analiza postéw byta
podporzadkowana kierunkom analizy wywiadéw, niczego o jej prowadzeniu sie nie dowiadujemy.
Nie wiemy z jakiego okresu posty byty brane pod uwage, jaka ich liczba weszta do badan, jakie
byty kryteria ich doboru no i jakie byly kategorie analizy. Zamiast tego jeste$my zapoznawani z
dylematami przezywanymi przez Doktorantke, jej watpliwosciami i refleksjami dotyczgcymi
procesu badawczego. Nie neguje uzasadnienia obecnosci tego typu tresci w pracy. Coraz czesciej
spotykam sie z takg praktyka i nie uwazam jej za zbedna nowinke. Niemniej moje obawy budzi
sytuacja, w ktérej dylematy przezywane przez autora zaczynaja by¢ w pracy dominujace i zamiast
o zatozeniach badawczych, procesie badari i zebranym materiale dowiadujemy co badacz
przezywat w zwigzku z przygotowywaniem badan i jakie emocje odczuwat w trakcie ich
prowadzenia. W pracy mgr Kamili Smyczek nie mamy az takich dysproporcji, tym niemniej czytajgc
rozdziat metodologiczny miatam wrazenie, ze jest on przede wszystkim poswiecony rozterkom

towarzyszacym Doktorantce w trakcie opracowania koncepcji badan i jej realizacji w praktyce.

Te uwagi krytyczne nie zmieniajg jednak mojej pozytywnej oceny projektu badawczego i analizy
uzyskanego materiatu badawczego. Tok prowadzonego wywodu jasno wskazuje na wiedzg i
kompetencje mgr Kamili Smyczek w zakresie prowadzenia badan socjologicznych. Jest ona juz w
jakims stopniu dojrzatym badaczem, swiadomym kontekstu spotecznego prowadzonych badan,
tego co oznaczaja one dla badanych, dylematéw etycznych, jakie badania ze sobg niosa. Ma tez
konieczng wrazliwo$¢ socjologiczng, o czym sSwiadczy redefinicja przedmiotu badan ze Swiata

choroby na doéwiadczanie choroby po przeprowadzeniu pierwszych wywiaddw.

Przedmiot badart wymagat uwzglednienia wielu zagadnier i watkow tematycznych, by nakreslic i

zrozumied sytuacje, w jakiej znajdujg sie osoby z SM. Mgr Kamila Smyczek byta tego jak najbardziej
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$wiadoma, czego dowodem jest tres¢ zawarta w pierwszej czesci pracy. Uwzglednienie tej wielosci
wymagato od niej siegniecia do zréznicowanej literatury i pracy zwigzanej z przedstawieniem
kazdego z zagadnien (np. tozsamos$¢, trajektoria, choroba przewlekta, model spoteczny
niepetnosprawnosci) i koncepcji z nim zwigzanych. Nalezy wspomnieé, ze pomimo tego

zréznicowania tematycznego caty wywdd Doktorantki jest spojny i tworzy merytoryczng catosé.

Chciatabym jedynie zauwazyé, ze przytoczony przez Doktorantke model etapowego radzenia
sobie z utratg sprawnosci, ktory przytacza jako bedacy autorstwa Piotra Wolskiego jest tak
naprawde modelem stworzonym przez Elisabeth Kiibler-Ross na podstawie obserwacji pacjentow

przebywajgcych w hospicjum odnoszacym sie do procesu oswajania sig z nieuleczalng choroba.

Poza tym nazwisko Barbary Uramowskiej-Zyto jest w pracy wielokrotnie przekrecane, na przyktad
na stronie 17 widnieje jako Beata Urmanowska-Zyto a w bibliografii zamieszczonej na koricu pracy

wystepuje jako Urmowska-Zyto.

Nie wszystkie nazwiska przytoczone w pracy sg obecne w bibliografii na przyktad na stronie 25
tezy Anselma Straussa przytaczane sg, jak przyznaje Doktorantka, za ,Slezak 2012”. Nie znalaztam
w bibliografii pozycji tej autorki z 2012 roku. Podobnie jak ksigzka autorstwa Anthony’ego
Giddensa na stronie 67 wskazana jako pochodzgca z 2005 roku. Nie ma takiej pozycji w bibliografii.
By¢ moze jest to raczej btad w samych zapisach i powinno by¢ np. 2015 niz pominiecie catego

zrodfa w spisie wykorzystanej literatury.

Chciatabym dodaé, ze w catej pracy autorka stosunkowo czesto przytacza stowa, definicje,
koncepcje, tezy jakiegos autora za innym, polskim, autorem. Taka praktyka jest na ogot zle
oceniana. Usprawiedliwia jg jedynie brak mozliwosci dotarcia do oryginalnego zrédta. W
wiekszoéci przypadku rzeczywiscie mozna przypuszczac, ze mgr Kamila Smyczek byta w takiej
wtasnie sytuacji. Chciatabym jednak zwrdéci¢ uwage na podawanie przez nig tych informacji, mam
bowiem niejasne wrazenie, ze pomatu zt3 praktyka staje sie powotywanie sie na oryginat, ktéry
zna sie jedynie z tekstu innego autora. Dlatego jestem bardzo zbudowana postawg mgr Kamili

Smyczek i jej uczciwoscig, jak badacza. Taka jej postawa bardzo dobrze rokuje na przysztosc.



Na koniec, z recenzenckiego obowigzku, chciatabym zwréci¢ uwage na nie dos¢ staranng korekte,

a w zwiazku z tym obecno$¢ btedow jezykowych.

Podsumowujgc uwaiam prace mgr Kamili Smyczek za ciekawa, tadnie napisang, spojna
merytorycznie i zastugujaca na uwage. Jedynym mankamentem jest zbyt uboga czesc
prezentujaca badania. Wiele istotnych kwestii, o ktérych mowa we weczeéniejszych partiach pracy,
mogtoby by¢ analizowanych w bardziej pogtebiony sposob. To dotyczy na przyktad toisamosci,
przebiegu trajektorii czy tez, bedacego gtéwnym przedmiotem badan, doswiadczania choroby i
budowania na nowo éwiata codziennego. To jednak moze by¢ zadaniem na kolejne badania dla

mgr Kamilli Smyczek.

Pomimo zatem pewnych uwag krytycznych zawartych w tej recenzji uwazam prace mgr Kamili
Smyczek zatytutowang ,Doswiadczanie choroby przewlektej na przyktadzie osob chorych na
stwardnienie rozsiane” za spetniajaca kryteria wyznaczone przez Ustawe Prawo o szkolnictwie
wyzszym i nauce. Uwazam, Ze stanowi ona oryginalng propozycje rozwigzania problemu
naukowego. Jestem tez przekonana, ze mgr Kamila Smyczek posiada wystarczajgce kompetencje
do prowadzenia pracy badawczej, w zwigzku z czym wnioskuje o jej dopuszczenie do dalszych

etapow postepowania w przewodzie doktorskim.
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