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Uwagi ogolne

Przedstawiona do recenzji praca doktorska Pani mgr Kamili Smyczek pod tytulem
.Doswiadczanie choroby przewleklej na przykladzie osob chorych na stwardnienie rozsiane™
zostala napisana pod kierunkiem dr hab. Alicji Laskiej-Formejster, prof. UL i dra Lukasza
Kutyto jako promotora pomocniczego w Katedrze Socjologii Polityki i Moralnosci na Wydziale

Ekonomiczno-Socjologicznym Uniwersytetu L.odzkiego.

Przedlozona dysertacja nalezy do prac z zakresu socjologii zdrowia i medycyny.
Zgodnie z deklaracja Autorki podjeto w niej probe odpowiedzi na pytanie: ..czym jest
doswiadczenie choroby przewleklej w perspektywie osob, ktére choruja na stwardnienie
rozsiane” (s. 7). Rozwazania umieszczono w paradygmacie socjologii interpretatywnej,
stosujgc zatozenia teoretyczne 1 wytyczne metodologiczne interakcjonizmu symbolicznego. Cel

rozprawy wykracza jednak poza rezultat poznawczy. Autorka wprost nawiagzuje do tradycji
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socjologii klinicznej. W koncowych partiach pracy mgr Kamila Smyczek formutuje zalecenia
zmian organizacyjnych w oparciu o wnioski wywiedzione z badan wiasnych. Chodzi zatem nie
tylko o analiz¢ empiryczng i wzbogacenie wiedzy naukowej, ale o ocen¢ obserwowanej
rzeczywistosci oraz dostarczenie informacji w celu rozwigzania probleméw (czy raczej
minimalizowanie dolegliwosci). ktore doswiadczajg czlonkowie danej grupy/spotecznosci. Ten
interwencyjny wariant socjologii praktycznej ma doprowadzi¢ do poprawy jakosci zycia ludzi
chorujacych na stwardnienie rozsiane. Nie powinno to dziwi¢, gdyz Kamila Smyczek siega po
prace Anselma L. Straussa czy Barneya G. Glosera, a ich wlasnie Krzysztof Konecki okreslit
.prekursorami socjologii klinicznej, ktéra co prawda jest zwigzana z interwencja, ale
interwencja jest mozliwa wowczas, gdy s3 wystarczajace poklady wiedzy do jej
przeprowadzenia”.! Podobnie jak w wypadku przywotanych socjologdéw z wynikéw pracy Pani
Smyczek moga skorzystaé¢ nie tylko inni badacze i teoretycy. ale rowniez przedstawiciele
zawodow medycznych, tzw. zawodéw pomocowych. reprezentanci szeroko definiowanych

srodowisk osob chorujacych na SM i sami chorzy.

W tym miejscu chcialabym podkresli¢ uczciwosé i refleksyjnos¢ Autorki dysertacji.
Wielokrotnie w pracy. a w szczegdlnosci w partiach poswieconych dylematom i kwestiom
etycznym, Pani Kamila Smyczek wskazywala na swoje biograficzne uwiklanie w problemy
0sob chorujgcych na stwardnienie rozsiane (np. s. 136). Nie ukrywala genezy zainteresowan
naukowo-badawczych ani sktonnosci ku socjologii praktycznej. Uczciwie i rzetelnie ujawnita
swoj hackground, ale rowniez ukazywala liczne watpliwosci, ktore sie z nim wigzaty i te. ktore

wynikaly z samego procesu badawczego (por. strony 172-182 rozprawy).

Tytul i kompozycja pracy

Tytul rozprawy jest adekwatny do tresci, tzn. odnosi si¢ do glownych analizowanych w

niej zagadnien. Kompozycja pracy nie budzi zastrzezen, przyjmuje ona klasyczng formule:

' K. T. Konecki, Wprewad=enie do ksigzki Swiadomos¢ umierania. w: B.G. Glaser, A. L. Strauss, Swiadomos¢
umierania, przet. P. Tomanek, Zaktad Wydawniczy ..Nomos™, Krakow 2016, s. XVII



mamy wyraznie wyodrebniong cze$¢ teoretyczna. nastepnie metodologiczng, empiryczng oraz
zakonczenie. Zauwazy¢ nalezy, Zze czgsé teoretyczna, gdzie wylozono przyjete zalozenia
socjologii interpretatywne] oraz omowiono podejmowane w analizie obszary tematyczne
(choroba przewlekla, rola pacjenta, otoczenie chorego, specytika stwardnienia rozsianego jako
jednostki chorobowej i konsekwencje przewleklego chorowania dla funkcjonowania osoby)
ujeta jest w dwa rozdzialy i sila rzeczy dominuje nad czg¢scig metodologiczng (rozdziat I11) i
empiryczng (rozdzial IV). Rodzi to pewien niedosyt, gdyz tak obszerne omoéwienia czgsci
teoretycznej wzbudzaja oczekiwania rownie rozbudowanych analiz empirycznych, tym
bardziej, ze sama Autorka na stronie 137. deklaruje: ..Przygotowana rozprawa to przede
wszystkim studium empiryczne, teorie objasniajace i interpretujace uzyskane dane stanowig

jedynie kontekst dla zebranego materialu badawczego™.

Prowadzona w calej dysertacji analiza jest spdjna, pozwala na sledzenie przyjetych
zalozen teoretycznych, rozstrzygnie¢ metodologicznych i rezultatow badawczych.
Sformulowane zostaly cele procesu badawczego. dokonana zostala kwerenda literatury
przedmiotu (wykorzystano publikacje polsko- oraz angloj¢zyczne) i konsekwentnie stosowano
metode badawcza. W tym miejscu zaznacze, ze zachgcalabym Doktorantke, zwlaszcza gdyby
zechciata opublikowa¢ rozprawg, o uwzglednienie rozwazan o zdrowiu., chorobie i
funkcjonowaniu 0séb chorych oraz z obnizong sprawnoscig zwartych w takich dzialach, jak:
Zdrowie” Mildred Blaxter, ..Choroba jako metafora. AIDS i jego metafory™ Susan Sontag,
pismiennictwo Zofii Kawczynskiej-Butrym w zakresie funkcjonowania rodzin z osobami
chorymi czy D. Zuchowskiej-Skiby i Marii Stojkow dotyczace przemian i wzoréw tozsamosci

internautoOw z obnizong sprawnoscia.

Ocena zawartosci merytorycznej pracy

Rozprawa sklada sie ze Wstepu, czterech rozdziatow oraz Zakonczenia. Dolaczone
zostaly rowniez trzy Aneksy: pierwszy to scenariusz wywiadu z osobami chorymi na

stwardnienie rozsiane, w drugim umieszczono regulamin internetowej grupy wsparcia dla osob



7 SM a w trzecim — transkrypcje jednego z wywiadow przeprowadzonych przez Autorke pracy.

Lacznie z bibliografia i aneksami rozprawa liczy 325 stron.

Rozdzial I osadza teoretycznie przedmiot pracy. Glowna perspektywg teoretyczng jest
symboliczny interakcjonizm, ale Autorka prezentuje réowniez inne socjologiczne nurty
teoretyzowania choroby i roli chorego. Sigga m.in. po podejscie strukturalno-funkcjonalne i
ukazuje odmienno$¢ socjologii interpretatywnej od wezesniejszych uje¢ socjologii po to, aby
uzasadni¢ swoja strategie analityczna. Doktorantka wyraznie zaznacza, ze interesuje ja
do$wiadczanie choroby i dynamiki chorowania na stwardnienie rozsiane. nawigzuje zatem do
teorii o psychospotecznym nachyleniu, zaktadajacej heterogeniczno$¢ uczestnikow interakeji
(Autorka wielokrotnie stwierdza, ze nie ma jednego wzoru chorowania na SM i
indywidualizacje doswiadczania choroby). Wybdr interakcjonizmu symbolicznego jest zatem
zasadny, by opisaé codzienne zycie w niecodziennej sytuacji, gdyz — jak twierdzi Sontag:
..Choroba jest nocna strona zycia, naszym bardziej uciazliwym obywatelstwem. Od dnia
narodzin kazdy z nas posiada dwa paszporty — przynalezny zaréwno do swiata zdrowych, jak i
do $wiata chorych. I cho¢ wszyscy wolimy przyznawac si¢ do lepszego z tych $wiatow, predzej
czy pozniej, chociazby na krotko, musimy uzna¢ nasz zwigzek i z tym drugim™. W
przeciwienstwie do Susan Sontag, ktéra ukazala spoleczne konstruowanie i funkcjonowanie
okreslonych choréb jako spotecznych metafor, Doktorantka wybrata indywidualne narracje
chorych, o tym .,jak naprawdg jest, gdy si¢ migruje do $wiata chorych i jak si¢ w nim mieszka™,
czyli koncentrowata si¢ na illness i sickness. Przyjeta zatem, ze grupowe zycie ludzi sktada si¢
z polaczonych dziatan, ktérych narzedziem sa interakcje symboliczne, zawierajgce interpretacje

linii postepowania ich uczestnikow.

Drugi rozdzial rozwaza wplyw choroby przewleklej na funkcjonowanie chorego i jego
otoczenie spoleczne. Autorka zawarta w nim analizy dotyczace bolu, obnizonej sprawnosci i

wplywu na fizyczne, psychiczne i emocjonalne funkcjonowanie osoby chorej. W powyzszym

* S. Sontag, Choroba jako metafora. AIDS i jego metafory. przel. J. Anderes, Wydawnictwo Karakter, Krakow
2016, s. 5.
7 Ibidem.
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rozdziale Autorka umiescita podrozdzial 1.1. ..Spoteczny model niepelnosprawnosci”.
Zastanawiam sie jaka funkcje pelni on w dalszej analizie. Po pierwsze, jest tam przytoczona
jedynie krotka definicja rozumienia niepelnosprawnosci w tym ujeciu. Autorka nie dyskutuje
innych modeli niepelnoprawnosci (np. modelu medycznego czy prawno-czlowieczego) i nie
wskazuje przydatnosci modelu spolecznego dla dalszych wlasnych rozwazan. Po drugie,
zasadnicza cz¢$¢ tego podrozdzialu poswiecona jest sygnalizowaniu ekskluzji osoéb z
niepelnosprawnoscia ze wzglgdu na istniejace w spoleczenstwie bariery. Rozumiem. ze
Autorka wskazuje wadliwa w jej opinii organizacja zycia spolecznego, ale jej rozwazania sg
bardzo ogélne., nie odnosza si¢ do konkretnego miejsca, czasu czy grupy oséb =z
niepelnosprawnosciami. Wydaje mi si¢. ze lepiej byloby zrezygnowa¢ z tego fragmentu 1
ewentualnie nawigza¢ do modelu spotecznego w podsumowaniu rozdziatu (ktorego brakuje),
zwracajagc uwage czytelnikow na niepetnosprawnos¢ jako konstrukt spoleczny wraz z
konsekwencjami przyjecia tego zatozenia. W perspektywie rozwazan Doktorantki dobrze
byloby réwniez zwrdci¢ uwage na krytyke tego modelu, m.in. wynikajacej z faktu ignorowania

znaczenia bolu, niedomagan ciala i ograniczenia jego funkcjonalnosci w zyciu jednostki.

W tym rozdziale przyblizona zostaje rowniez specyfika stwardnienia rozsianego jako
choroby neurologicznej w ujeciu medycznym. To obszerny fragment, mozna nawet nazbyt
rozbudowany (postulowalabym bardziej syntetyczne omowienie zagadnienia). Nie jest
zrownowazony ujeciem SM jako okreslonej konstrukcji spolecznej. Rozumiem, ze nie ma tego
typu analiz w literaturze przedmiotu i w badaniach, a przedsigwzigcie Doktorantki moze
wypelnia¢ i wypelnia powstala luke. Jednak juz w tym miejscu, np. w podsumowaniu rozdziatu,
nalezaloby wskaza¢ dalsze tropy analizy chorowania na SM w ujeciu spolecznym, w czym
moglaby by¢ pomocna, np. koncepcja Arthura Franka (1995) .spoleczenstwa w remisji”,
.spoleczenstwa ryzyka” Urlicha Becka (1986), a nawet bardziej szczegotowe socjologiczne
rozwazania o prywatyzacji ryzyka choroby i odpowiedzialnosci za zdrowie (bardzo istotne w
wypadku choréb przewleklych) Ilub podmiotowosci sprawczej osob chorych w

ponowoczesnym $wiecie.



Rozdziat III odnosi sie do zastosowanej metody i technik badawczych. W rozdziale
Doktorantka prezentuje zatem przedmiot badan, cel badan, metode i techniki badan, wybor
proby badawczej oraz dylematy etyczne i refleksje pobadawcze. Zgodnie z obrona strategia
postepowania badawczego w ramach interakcjonizmu symbolicznego, Pani Smyczek dazy do
uwzglednienia w badaniach punktow widzenia dzialajacych ludzi i sposobow definiowania
sytuacji oraz probuje to powigza¢ z kregami spotecznymi, do ktorych naleza jej rozmowcey

(odniesienia do bliskich chorych, personelu medycznego).

Rozdzial ten dowodzi dojrzatosci mgr Kamili Smyczek jako badaczki terenowej, ktora
dba o rzetelno$¢ naukowa 1 jakos$¢ procesu zbierania danych oraz o dobro rozmoéwcow. Ma
$swiadomos¢ poruszania si¢ po trudnym terenie badawczym, ujawnionym Jej w rozmowach z
osobami chorujacymi przewlekle. Pani Smyczek zbiera dane z dwoch zrodetl. Pierwszy typ
informacji to dane wywotane w jawnych, poglebionych wywiadach swobodnych; drugi to dane
zastane, czyli informacje z forum internetowego. W pdzniejszej analizie dominujg interpretacje
materiatu z wywiadéw a dane wygenerowane z forum sg jedynie ich tlem. Wydaje si¢, ze ten
drugi typ materiatu badawczego jest nie do konca wykorzystany i moglby dostarczy¢ o wiele
wiecej cennych informacji o doswiadczaniu choroby i konstruowaniu intersubiektywnego jej

doswiadczenia, a przez to formowaniu pewnej tozsamosci grupowej.

Analize zebranego materiatu zawiera rozdziat IV. Doktorantka koncentruje si¢ tu na
przedstawieniu procesu doswiadczania choroby przewleklej u swoich rozmowcow.
Przeprowadza czytelnika przez fazy chorowania, ktérych nazwy — dla podkreslenia ich
autentycznosci — opatruje odpowiednimi cytatami z wypowiedzi badanych oséb. Zastosowanie
cytatow jako naglowkow intryguje i staje si¢ zapowiedzig zaproszenia do Swiata przezywanego
badanych oséb. Jednak ten zabieg nie jest stosowany konsekwentnie, ..faza IV: oswajanie
diagnozy™ nie zostala opatrzona stosowanym cytatem. Nie wiem, dlaczego Autorka odstapila

od tego zabiegu.

Inna moja uwaga wiaze si¢ z ujeciem diagnozy jako podfazy w ..fazie 1lI: pobyt w

szpitalu 1 moment diagnozy™. Mgr Smyczek stwierdza, ze ,.diagnoza byta niezwykle znaczacym



momentem w zyciu badanych (i koncowym etapem pobytu w szpitalu), zdecydowatam si¢
opisac ja jako osobny podrozdzial w ramach fazy 111" (s. 218). Wydaje mi sig, ze ze wzgledu
na to, ze diagnoza stala sie¢ punktem zwrotnym, krytycznym w zyciu chorujacych osob
nalezaloby uczyni¢ z niej osobng faze wraz z wydzielonym momentem pierwszego szoku po
jej otrzymaniu. PoZniejsze dzialania adaptacyjne. tj. ..oswajanie diagnozy” jak nazywa je
Doktorantka, maja jednak inny wymiar emocjonalny i behawioralny. Jest to tylko moja
propozycja i chetnie wystucham opinii Pani Smyczek dotyczacej takiej modyfikacji faz
doswiadczania choroby. Za cenne uznaj¢ empiryczna weryfikacj¢ zréznicowanych strategii

doswiadczenia SM, ktore moga by¢ strategig zycia z choroba lub w chorobie.

Udanym pomystem jest ujecie doswiadczania chorowania w schemat graficzny, ktory
wizualizuje dynamike 1 procesualnos¢ doswiadczenia, przebiegajacego w okreslonym
kontekscie spolecznym i1 migdzyludzkiej interakcyjnej przestrzeni. Chorzy opuszczajg Swiat
0s0b zdrowych, wedrujg do $wiata chorych, a w nim migrujg 1 reemigrujg pomiedzy $wiatem
posrednim nie-zdrowych i $wiatem chorych w potrzebie. Wskazuje to na linearno-cyrkulacyjny
przebieg trajektorii, w ktorym kazdy rzut choroby pozornie wydaje si¢ generowaé¢ podobne
wzorca dzialan, jednak ich tresc i rezultat nie sg tozsame z poprzednim. Tu zawodzi rutyna a
chory doswiadcza cyklicznych petli remisyjno-rzutowych. Ten schemat jest cennym wkiadem
do nauki 1 nie powinien by¢ umieszczony na koncu podrozdziatu. Rozumiem, ze miat by¢
zwienczeniem dociekan, ale sadze, ze lepiej. by rozpoczynat cze$é podsumowujacg rozdzial
empiryczny 1 stal si¢ punktem odniesienia dalszych poglebionych analiz, wnoszacych nowe
tresci, inne niz przedstawione w poprzednich partiach rozdziatu. W chwili obecnej czytamy
glownie te informacje, ktore sg juz znane z analizy empirycznej prowadzonej] w ramach
interpretacji faz, a sam schemat nie jest wystarczajgco skomentowany i wyzyskany

interpretacyjnie.

Zakonczenie stanowi nawigzanie do socjologii klinicznej. Mgr Kamila Smyczek
opracowala zalecenie, majace pomoc dostarczy¢ lepszego wsparcia dla 0séb chorych na SM.
To ,.swego rodzaju wskazowki dla instytucji opieki zdrowotnej (a zwlaszcza dla pracujacego
tam personelu) oraz dla innych podmiotow dzialajacych na rzecz osob ze stwardnieniem



rozsianym” (s. 270 rozprawy). Rzeczywiscie adresatami propozycji zmian sg glownie
srodowiska medyczne i paramedyczne. Odbiorca wsparcia ma by¢ chory uwiklany w proces
leczenia. Znow brakuje mi spolecznego komponentu: srodowiska lokalnego, zawodowego itp.
Uwazam, ze w rekomendacjach powinna tez znalez¢ si¢ rodzina/osoba bliska chorego (ostania
6. rekomendacja wspomina o bliskich), ktéra towarzyszy choremu w migracji pomiedzy
$wiatami zdrowych i chorych a sama czgsto przemieszkuje/zagniezdza sic w swiecie chorych i
nie-zdrowych lub jest .bezpanstwowcem™ na przygranicznych terytoriach swiatow. Brakuje mi
rowniez wyeksponowania w rekomendacjach podmiotowosci sprawczej dzialajacego

podmiotu, tj. samego chorego.

Podsumowujgc, mgr Kamila Smyczek podjela temat poznawczo interesujacy. ale i o
duzym ci¢zarze etycznym. zwlaszcza w perspektywie zdobywania materialu badawczego.
Autorka umiejetnie pracowata z materialem empirycznym, wykazata si¢ znajomoscig regul
stosowanych w badaniach jakosciowych, a dane zbierala i intepretowata zgodnie z obrang
perspektywa teoretyczng oraz zachowaniem zasad przyjetych w Kodeksie etyki socjologa (zob.
dokument Kodeksu uchwalony przez Walne Zgromadzenie Delegatéw Polskiego Towarzystwa

Socjologicznego dnia 25 marca 2012 r.).

Ocena formalnej strony pracy

Praca napisana jest poprawnie pod wzgledem jezykowym. Redakcja dysertacji jest
dobra, zdarzaja si¢ nieliczne bledy literowe, stylistyczne i interpunkcyjne, jak rowniez
powtorzenia tresci w przypisach i w tekscie gldownym (np. na s. 82 przypis nr 29 jest tozsamy
z pierwszym akapitem tekstu glownego na s. 83; na s. 214 przypis 163 jest wlasciwie
powtorzeniem tresci zawartych w jednym z akapitow na tej stronie). Spis wykorzystywanej
literatury sporzadzono poprawnie (zaznaczg jednak, ze zdarzaja si¢ podwdjne umieszczenia
tych samych tekstow, np. pozycja z pod numerem 177 i 179 czy tez pominigcia w spisie

literatury. jak pracy Goodena z 2005 r., cytowanej na s. 86 w przypisie 32, lub wskazanie zlej



daty opublikowania dzieta. np. pierwszy raz publikowano prace Arthura Franka pt. ..The

Wounded Storyteller: Body, IlIness. and Ethics™ w 1995 a nie 1991 r. jak zaznaczono nas. 287).

Konkluzja

Podsumowujac, rozprawe doktorskg mgr Kamili Smyczek uwazam za interesujacg i
wazng ze wzgledu na przedmiot badan. Na docenienie zastuguje, ze Doktorantka powiazata
refleksje socjologiczng, wiedze z zakresu nauk medycznych i duza wrazliwosé etyczng. W
dysertacji zarysowane sg takze przyszte pola badan w socjologii zdrowia i medycyny. Jest to
rzetelnie przygotowana rozprawa doktorska. Pani Smyczek dokonata przemyslanych wyborow
teoretycznych i metodologicznych, wykazala si¢ dobrg znajomoscia klasycznej i wspotczesne;j
literatury przedmiotu. Dostrzezone i przedstawione przeze mnie usterki i sformutowane
watpliwosci nie zmieniajg mojej oceny pracy jako bardzo dobrej i waznej dla socjologii zdrowia
1 medycyny. Stwierdzam, ze spelnia ona wymogi stawiane rozprawom doktorskim, ktore
okreslono w art. 179 ust. 7 ustawy z dnia 3 lipca 2018 r. Przepisy wprowadzajace ustawe —
Prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce (Dz.U. z 2018 r. poz. 1669) oraz art. 187 ust. 1 12
ustawy z dnia 20 lipca 2018 r. (Dz. U. z 2022 r. poz. 574). tj. praca stanowi oryginalne
rozwigzanie problemu naukowego. a takze wykazuje ogolng wiedze¢ teoretyczng Doktorantki w
dyscyplinie nauk socjologicznych oraz dowodzi umiejetnosci samodzielnego prowadzenia

pracy naukowe;j.

Zatem recenzowana przez mnie rozprawa moze staé¢ si¢ podstawa do wszczecia
dalszych procedur prowadzacych do nadania Pani mgr Kamili Smyczek stopnia doktora
w dziedzinie nauk spotecznych w dyscyplinie nauki socjologiczne. Wnioskuje o

dopuszczenie Doktorantki do obrony.



