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Recenzja
rozprawy doktorskiej mgr Moniki Nowak
pt. ,, Irajektorie doswiadczania choroby nowotworowej przez dzieci, mlodziez i ich

rodzicow”, Uniwersytet Marii Curie-Sklodowskiej w Lublinie, Lublin 2020, ss. 287

W pracy doktorskiej Pani mgr Monika Nowak podje¢ta si¢ opracowania trudnego
metodologicznie, a zarazem angazujacego emocjonalnie zagadnienia, jakim jest choroba
nowotworowa u najmiodszych i mlodych pacjentow. Mierzenie si¢ z doswiadczeniami
rodzicoOw przezywajgcych chorobe dziecka jest bardzo trudnym wyzwaniem egzystencjalnym.
Zapewne z tego powodu rodzicom matoletnich pacjentow onkologicznych tak trudno jest
rozmawia¢ o przewleklej chorobie ich dzieci. Autorka rozprawy miata za zadanie nie tylko
zapoznanie si¢ z dotychczasowg literaturg przedmiotu, ale réwniez wnikliwg analize
zgromadzonego materialu badawczego. Zadania te ukonczyla z powodzeniem. Doceniam
zdolnosci interpersonalne mgr Moniki Nowak, ktore zaowocowaly zyczliwym nastawieniem
Rodzicoéw oraz pozyskaniem wartosciowego 1 obszernego materialu z przeprowadzonych
przez nig wywiadow.

Tytut rozprawy: Trajektorie dosSwiadczania choroby nowotworowej przez dzieci,
miodziez i ich rodzicow sugeruje, iz bedzie ona uwzglednia¢ wypowiedzi dzieci, mtodziezy i
rodzicéw. Tak jednak si¢ nie stalo, gdyz jej podstawa byly jedynie wypowiedzi rodzicow.
Dobrze zatem, ze Doktorantka wyjasnita powod, dla ktorego pomineta wywiady z dzie¢mi i
mtodzieza.

Oceniana rozprawa Doktorantki sklada si¢ z dziesigciu rozdziatow. Cztery pierwsze
rozdzialy maja charakter teoretyczny i odnosza si¢ do pismiennictwa z zakresu chordb
przewleklych (w tym choroby nowotworowej) oraz koncepcji trajektorii tej grupy chorob. W
rozdziale piatym zostala przedstawiona prezentacja zatozen badawczych rozprawy. Pozostate

rozdziaty dotycza wynikow badan i ich jakos$ciowej interpretacji. W podsumowaniu Autorka
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odnosi si¢ do probleméw badawczych i podaje kilka wnioskow praktycznych. Praca zawiera
dwa aneksy. Bibliografia uwzglednia 107 publikacji naukowych.

Struktura rozprawy jest poprawna. W kolejnych rozdziatach i podrozdziatach Autorka
przedstawia i analizuje poszczegélne zagadnienia. Krotki Wstep stanowi jedynie uzasadnienie
powodu napisania rozprawy. Brakuje w nim wskazania gtownego problemu pracy oraz jego
odniesienia do probleméw szczegolowych, jak réwniez przedstawienia celu badawczego i
struktury. Cel i problemy formutuje dopiero w rozdziale IV. Lektura kolejnych czesci
rozprawy przekonuje jednak, iz Autorka posiada umiejetnosé prezentowania efektow swojej
pracy naukowej w zakresie analizy literatury przedmiotu, jak i wynikéw badan whasnych.
Szkoda, ze poszczegélne rozdzialy rozprawy nie rozpoczynajg sie od krétkich wstepow
wprowadzajacych w problematyke i nie sa zwieficzone podsumowujgcymi wnioskami.

Rozdziat 1 rozprawy dotyczy medycznego uwarunkowania trajektorii choroby
nowotworowej dzieci i mlodziezy. Znalazto sie w nim opracowanie zagadnien odnoszacych
si¢ do epidemiologii, etiologii choréb nowotworowych u dzieci oraz objawéw i diagnostyki
medycznej. Rozdziat ten konczy sie przedstawieniem metod leczenia, reziméw medycznych
oraz skutkéw ubocznych terapii. W rozdziale II zostata przedstawiona trajektoria choroby
nowotworowej jako choroby przewleklej. Sktada sie on z o$miu punktéw. Rozpoczyna sie od
przedstawienia koncepcji trajektorii choroby przewleklej Anselma Straussa i Juliet Corbin.
W kolejnych punktach tego rozdziahi zostaty przedstawione najwazniejsze zagadnienia
istotne dla zrozumienia jego koncepcji. W ostatnim punkcie Autorka przywolala koncepcje
okresow przejsciowych choroby nowotworowej w ujeciu Roberty L. Woodgate i Lesley F.
Degner. W rozdziale IIT Autorka rozwaza chorobe nowotworowg jako istotny punkt zwrotny
w biografii chorego. Zastaly w nim przedstawione: biograficzna koncepcja ciata i zakl6cenia
tancucha koncepcji biograficznej, a takze praca biograficzna, konteksty $wiadomosci zaréwno
u 0s0b dorostych, jak i u dzieci. Owoce przeprowadzonej przez Doktorantke analizy $wiadczg
0 jej dobrej znajomosci waznych i powiazanych z tematem tresci. Skoncentrowanie uwagi na
ogllnych zagadnieniach z zakresu socjologii medycyny jest istotne w perspektywie
przysztosci miodych pacjentéw i ma odniesienie do ich dalszej pracy biograficznej nad
ksztaltowaniem swej tozsamosci. Problematyka ta ma rowniez znaczenie dla osob
opiekujgcych si¢ osobg chorg. W chorobie nowotworowej istotne jest znaczenie rodziny i
udzielane przez nig wsparcie. To ztozone zagadnienie zostato przeanalizowane w rozdziale
IV. Podstawg analiz zagadnien wchodzacych w zakres tego rozdziatu jest literatura z zakresu

socjologii medycyny, jak rowniez psychoonkologii i pedagogiki. W rozdziale tym uwidacznia

si¢ systemowe myslenie o rodzinie i zachodzacych w niej procesach, co jest wazne w -
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rozwazaniu do$wiadczen zwigzanych z przezywaniem choroby dziecka. Rozdzial V dotyczy
metodologii badan. Powigzanie wybranych teorii z opracowanym podejsciem
metodologicznym $wiadczy o dobrym przygotowaniu metodologicznym  Autorki.
Doktorantka dotarta do istotnych publikacji naukowych z zakresu metodologii. Podjeta
badania jakosciowe, ktére umozliwiaja poglebiong analize trajektorii choroby nowotworowe;.
Zastosowala triangulacje metodologiczna. Spre'cyzowala gléwny problem badawczy oraz
dookreslita trzy grupy problemoéw szczegotowych, ktére zostaly podjete w kolejnych
rozdzialach rozprawy. Wskazata metody badawcze. Szczegdélowy opis uzasadnienia
podjetych dziatan badawczych, jak i kolejnych krokéw analizy zebranego materiatu
badawczego zdecydowanie wzbogacilby omawiang czes$¢ pracy. W tym kontekscie jako
oczywiste jawi si¢ pytanie, dlaczego Doktorantka przywotuje poglady innych badaczy na
temat prowadzenia analiz, ale nie opisuje ich przebiegu. Wydaje si¢ by¢ zbyt skrotowym
podejsciem przedstawienie procesu badawczego w jednym, krotkim, zdaniu: ,,Wymienione
etapy badania, mialy miejsce podczas dokonywania analizy zebranego materiatu badawczego
na potrzeby omawianego projektu badawczego” (s. 116). Powszechnie wiadomo, ze
przeprowadzenie analizy uzyskanego materiatu jest czasochtonne i przynosi badaczowi wiele
watpliwosci 1 rozterek, co do sposobu nazwania wylaniajacych si¢ kategorii.

Nieodparcie nasuwa si¢ pytanie o kryterium doboru respondentow do badan. Autorka
rozprawy podaje, ze w badaniach wzigli udzial Rodzice. Warto jednak zauwazy¢, ze w grupie
badawczej na 14 oséb jest tylko jeden ojciec, a pozostale to matki. Dlaczego Doktorantka nie
przebadata samych matek, albo uwzglednita w grupie badawczej proporcjonalng liczbe matek
i ojcow? Co zadecydowato o liczbie badanych respondentow? Dlaczego do badan wiaczono
Rodzicéw dzieci z réznymi grupami nowotworéw, w réoznym wieku (od 4 do 17 lat) i
posiadajgcych lub nie inne dzieci. By¢ moze ograniczenie wyboru do jednej grupy
nowotwordw wystepujacych u dzieci daloby mozliwos¢ ciekawszej analizy, gdyz w obrebie
kazdej z nich dochodzi do duzego zrdéznicowania (np. dzieci z chorobami ukladu
krwiotwoérczego)? Z korzyscig dla wigkszej czytelnosei przywolywanych wypowiedzi mozna
bylo zastosowa¢ bardziej precyzyjng identyfikacje Rozmoéwcdw (oczywiscie przy zachowaniu
ich anonimowosci) poprzez skorzystanie z symboliki przedstawiajacej wiek i ple¢ rozmoéwcy,
a takze wiek jego dziecka.

Analiza zgromadzonego materialu badawczego zaprezentowana zostata w rozdziatach
VI-X. Rozdziaty te cechuja si¢ rozbudowang strukturg. W pierwszym punkcie rozdziatu VI,
odnoszacym si¢ do diagnozy, zostaly wyrdznione bardzo interesujgce trzy trajektorie i

wnioski. Kolejne analizy dotycza informowania o diagnozie i $wiadomosci rodzicow o
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zagrozeniu w momencie dotarcia do specjalistycznego osrodka. Wydaje si¢ bardziej
zasadnym polaczenie tych informacji w jedng wieksza czgs¢ sktadowa. Droga, jaka pokonujg
rodzice do osrodka wysokospecjalistycznego, nie jest jeszcze diagnoza — jest to jedynie
podejrzenie diagnozy. Diagnoza pojawia sie w wyspecjalizowanym osrodku. Doktorantka ma
tego swiadomos¢, co potwierdza obecnogé w bibliografii publikacji na ten temat. Jesli
poinformowanie rodzicéw o chorobie dziecka dokonato si¢ w inny sposob, to warto byloby
to odnotowa¢. Warto takze podkresli¢, ze w analizie wiernie przywolywane sa wypowiedzi
rozmowceow, ktére odzwierciedlajg przezywane przez nich emocje, odniesienie do przezyé
egzystencjalnych oraz nadawane im sensy. Bardzo interesujacy jest rozdziat Osmy, w ktérym
zostaly przeanalizowane trajektorie zycia rodzinnego w przebiegu choroby nowotworowej
dziecka. Autorka omowila i przeanalizowata w nim trudne decyzje rodzicéw w takich
kwestiach, jak dochodzenie do decyzji o podziale obowiazkéw i podziatu pracy pomiedzy
rodzicami, a takze zapewnienia cigglosci opieki dzieciom. Rozdziat IX zostat zatytulowany
»Irajektoria codziennego zycia podczas hospitalizacji — wyzwania dla chorego dziecka”.
Skoro catos¢ trajektorii jest wyzwaniem, to dlaczego jedynie w tytule tego rozdziatu
Doktorantka podkreslita znaczenie wyzwan dla chorego dziecka i jego opiekuna? Lektura
rozdziatu dziewigtego uswiadamia, ze Autorce udato si¢ pozyska¢ od rodzicow interesujgce
wypowiedzi, ktére odstaniaja kulisy funkcjonowania na oddziale, zasady jakim si¢ podlega w
trakcie pobytu szpitalnego, a takze zapoznania si¢ z rolg grup wsparcia. Dzigki temu tatwiej
wyobrazi¢ sobie trudny czas choroby i zapozna¢ si¢ z innymi istotnymi czynnikami w
przezywaniu choroby dziecka. Warto podkreslié rolg szkoly, o ktorej wspomina Doktorantka i
warsztatow arteterapeutycznych. Szczeg6lnie cenne z perspektywy pedagoga sg narracje
rodzicow na temat ich relacji z dzieémi chorymi (por. podpunkt 6.4., s. 232). W rozdziale X
zostaly przeanalizowane zmiany w relacjach  spotecznych w  trajektorii choroby
nowotworowej dziecka. Autorka uwzglednila szeroki opis doswiadczen, obejmujacych nie
tylko chore dziecko, ale réwniez kazdego cztonka rodziny. Precyzyjnie opisata rézne procesy
majgce miejsce w rodzinie doswiadczajacej choroby dziecka. Przykuwa uwage opis wplywu
choroby na funkcjonowanie zdrowego rodzenstwa (relacji z bratem/siostra) oraz
informowania rodzenstwa o chorobie. Warto zauwazy¢, ze Autorka rozprawy przedstawila
rodzing jako system oraz opisala chorobg nowotworowa w odniesieniu do wszystkich jej
czlonkdéw.

W Podsumowaniu i wnioskach, stanowigcych zakonczenie pracy doktorskiej, mgr

Monika Nowak przedstawila synteze owocow przeprowadzonych przez nia analiz, a takze
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wskazala dalsze kierunki poszukiwan badawczych. Nalezy podkreslié, ze sformulowala
wnioski praktyczne w oparciu o uzyskany materiat badawczy.

Rozprawa mgr Moniki Nowak dobrze wpisuje si¢ zardwno w zakres socjologii
medycyny, jak i przestrzen badawcza pedagogiki specjalnej, a w szczegélnodci pedagogiki
leczniczej. Cho¢ istnieje juz w polskim pismiennictwie naukowym kilka monografii na temat

- choroby nowotworowej dziecka, to recenzowana praca dotyczaca refleksji nad choroba
nowotworowg dziecka w perspektywie trajektorii doswiadczefi rodzicow 1 pacjentow jest
twérczym i interesujgcym podejsciem naukowym. Problematyka w niej podjeta jest
oryginalna i aktualna. Materiat badawczy jest bogaty i z pewnoscig moze stanowi¢ podstawe

dalszych i poglebionych analiz naukowych.
Podsumowanie

Podsumowujac ocene dysertacii doktorskiej przygotowanej przez mgr Monike Nowak
pod kierunkiem naukowym prof. dr hab. Zofii Kawczynskiej-Butrym, pragne zauwazy¢, iz
wskazane powyzej sugestie i pytania nie obnizaja mojej ogdlnej pozytywnej oceny. Praca ta
pobudza do refleksji, co stanowi jej niezaprzeczalng warto$é jako wpisujgcej si¢ w wazny i
potrzebny dyskurs rozwazan nad chorobg nowotworowa. Pragng podkresli¢, ze rozprawa
cechuje si¢ nowatorskim podejsciem do analizowanych zagadnien. Recenzowana rozprawa
moze stanowic¢ cenne zrédlo informacji nie tylko dla rodzicow stojacych w obliczu wyzwan,
jakie stawia przed nimi choroba nowotworowa dzieci, ale réwniez nauczycieli i pedagogdw.
Przedstawienie i przeanalizowanie poszczegdlnych trajektorii w przezywaniu choroby
nowotworowej jest waznym opracowaniem, dzieki ktéremu trudne problemy egzystencjalne
stang si¢ bardziej zrozumiate.

Praca doktorska mgr Moniki Nowak to wazne j wartosciowe opracowanie, ktdre

zastuguje na publikacje w formie ksiazkowej.

Whniosek

Konkludujac, stwierdzam z calym przekonaniem, ze rozprawa doktorska mgr Moniki
Nowak spetnia wymagania stawiane tego rodzaju pracom naukowym oraz Wnosze o

dopuszczenie jej Autorki do dalszych etapéw przewodu doktorskiego.
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