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RECENZJA

rozprawy doktorskiej Mgr Karoliny Kramkowskiej pt. Doswiadczenia
opiekunow rodzinnych o0sob z chorobg Alzheimera sprawujqcych opieke w
srodowisku domowym napisanej pod kierunkiem dr hab. prof. ucz. UMK Piotra
Krakowiaka oraz dr Malgorzaty Rebialowskiej-Stankiewicz jako promotorki

pomocniczej.

Rozprawa doktorska Pani Karoliny Kramkowskiej stanowi interesujace
studium badawcze 1 teoretyczne dotyczace problematyki opieki domowej nad
osobami z chorobg Alzheimera. Praca ma charakter interdyscyplinarny: w pierwszym
rzedzie ujmuje opisywane zjawisko w perspektywie pedagogicznej, medycznej,
socjologicznej 1 psychologicznej, w drugim uzupelniajacym mamy spojrzenie
antropologiczno-religioznawcze 1 filozoficzne.  Opieka w ujeciu Autorki jest
przejawem holistycznego podejscia do zdrowia, wyrasta z systemowego ogladu
rzeczywistosci, ktory w przeciwienstwie do modelu biomedycznego rozpatruje
cztowieka catosciowo, a nie tylko we fragmentach, opierajac si¢ na jego
biologicznosci (s.13). Podkresla odrgbnos¢ psychospoleczng 1 wyjatkowosé kazdego
pacjenta. Zwraca tez uwage na $rodowisko zycia, jako wazny czynnik warunkujacy

dobrostan czlowieka (s. 15). Z kolei, siegajac do wiedzy z zakresu psychologii




zdrowia odwoluje si¢ do podejécia salutogenetycznego, ktore odchodzac od
koncentrowania si¢ na problemie (chorobie) orientuje si¢ prozdrowotnie (s. 16). Z
tego wynika krytyczny oglad Autorki dominujacej w socjologii orientacji sociology in
medicine, ktéra koncentruje si¢ na rdznego rodzaju spolecznych patologiach
towarzyszacych  chorobie oraz podkresla dominujaca rolg¢ medycznego
profesjonalizmu (s. 17).

Zasadnicze rozwazania prowadzone przez mgr K. Kramkowska s3
usytuowane w paradygmacie pedagogicznym, rozumianym za Stefanem Kunowskim
jako wszechstronny rozwoj cztowieka w ciggu catego zycia. W obrebie pedagogiki
akcentuje przede wszystkim punkt widzenia pedagogiki spotecznej i edukacji
zdrowotnej (pedagogiki zdrowia). Oba podejscia podkreslaja znaczenia profilaktyki
spotecznej 1 profilaktyki zdrowia, a wigc Scisty zwigzek kategorii zdrowia i
srodowiska spolecznego Autorka dysertacji akcentuje fundamentalne znaczenia dla
takiego podej$cia dorobku naukowego Heleny Radlinskiej — tworczyni polskiej
pedagogiki spotecznej i pracy socjalnej. Zdaniem recenzenta warto bytoby podkresli¢
réwnie wazne dokonania na tym polu lekarza i pedagoga Janusza Korczaka.

Celem prezentowanej rozprawy doktorskiej jest poznanie indywidualnych
doswiadczen opiekunow sprawujgcych opieke nad chorymi na chorobeg Alzheimera
cztonkami rodziny (s. 161). W poszukiwaniach badawczych duzag uwage zwrdcono na
odnajdywanie warto$ci 1 sensu zycia w rodzinie doswiadczajacej skutkow
przewlektych choréb demencyjnych. Praca ma charakter eksploracyjno-
diagnostyczny skupiony na trzech wymiarach:

e dokonaniu poglgbionej analizy sposobu doswiadczania codziennosci

zwigzanej z opieka nad osobg z chorobg Alzheimera;

e dotarcie do subiektywnych znaczen, jakie opiekunowie rodzinni/nieformalni

nadajg fenomenowi ,,bycia opiekunem”;

e rozpoznanie obszaréw problemowych i dylematéw zwigzanych z petnieniem

roli opiekuna osoby z chorobg Alzheimera.




Struktura pracy i aspekty formalne

Omawiana dysertacja doktorska liczy 337 stron. Sktada si¢ ze Wstepu oraz pigciu

rozdzialow:

1. Demencje i choroba Alzheimera oraz ich spoteczne konsekwencje;

2. Opieka nad osoba z chorobg Alzheimera w rodzinie (opieka formalna i
nieformalna);

3. Metodologia badan wtasnych;

4. Analiza wynikow;

5. Dyskusja wynikow, wnioski i rekomendacje;

Cato$¢ wienczy zakonczenie, bibliografia, spisy tabel i zatacznikow. W wykazie
zroédet znajdziemy bardzo dobrze dobrang bibliografie zawierajaca zaréwno
literature¢ naukowa jak i materiaty niepublikowane, a takze zrédla internetowe.
Zdaniem recenzenta mozna byloby nieco $mielej siegnaé si¢ do literatury
zagranicznej. Edytorsko i jezykowo praca nie budzi zastrzezen. Mimo to zdarzaja

si¢ drobne uchybienia: przesuni¢cia tekstu, kilka literowek.

Czes¢ teoretyczna

Teoretyczna cze$¢ pracy sktada sie z dwoch rozdziatow dotyczacych: (a)
uwarunkowan medycznych i spolecznych zwigzanych z chorobg Alzheimera, (b)
zagadnienia opieki nad osobami z chorobami demencyjnymi. W otwierajacym
teoretyczne rozwazania rozdziale pierwszym autorka bardzo kompetentnie i
wszechstronnie przedstawia medyczne aspekty choroby Alzheimera oraz ukazuje jej
konsekwencje spoteczne, a takze zwigzane z nimi wyzwania z zakresu polityki
spotecznej. Czytelnik moze zapoznaé si¢ z podstawowymi typologiami tej choroby.
Scharakteryzowany zostat proces chorowania i jego poszczego6lne etapy. Poznajemy
glowne kryteria 1 rodzaje badan diagnostycznych. Waznym elementem

przedstawianej w tym rozdziale wiedzy stanowi przeglad stosowanych terapii, wsrdd




ktérych zwraca uwage terapia walidacyjna. Zajmuje ona w pracy szczegolng pozycje
bowiem cechuje ja: szacunek dla osoby chorego polegajgcy na akceptowaniu emocji
chorego i przekazaniu mu, ze sq one prawdziwe (s. 52.). Celem tej terapii jest pomoc
choremu, aby tak dlugo, jak to mozliwe, pozostal w swoim domu i $rodowisku. W
tym rozdziale zwraca uwage aktualny opis systemu wsparcia instytucjonalnego
obejmujacy placowki medyczne i pomocy spotecznej. Co istotne, jest on uzupetniony
o informacje o dziataniach podejmowanych w III sektorze 1 sektorze
nieformalnym/wolontariackim. Duzg warto$¢ pogladowa maja przytaczane przez
Autorke dane statystyczne pokazujace skale opisywanego problemu (przykladem
informacja, ze ok. 1 biliona dolaréw stanowig aktualnie koszty zwigzane z opieka

dlugoterminowa na $wiecie).

W rozdziale drugim — Opieka nad osobq z chorobg Alzheimera w rodzinie—
Autorka koncentruje si¢ na metodyce pomagania i opieki w srodowisku domowym.
Przeprowadza szeroka analiz¢ uwarunkowan funkcjonowania 1 potencjatu
opiekunczego rodziny. Wykorzystuje w tym celu zar6wno literature naukowa, jak i
raporty i badania polskich (ROPS w Poznaniu) oraz mig¢dzynarodowych (WHO)
instytucji eksperckich. W prezentowanej analizie opieka zostala ukazana jako
zjawisko zakorzenione w systemach rodzinnym i spotecznym. Przedstawiono tez
kluczowe problemy, a takze narzedzia medycznej klasyfikacji. Autorka pracy celnie
zauwaza strategiczne wyzwania jak np. ptynne przenikanie ustug spolecznych czy
potrzebe ich koordynacji. Swoje rozwazania na temat systemu ustug osadza w
aktualnej agendzie polityki deinstytucjonalizacji, ktéra w pomocy spolecznej
odzwierciedla idee medycyny holistycznej i1 spersonalizowanej opieki nad pacjentem.
Interesujace sa w tym konteks$cie uwagi Autorki o potrzebie dziatania w zgodzie z
paradygmatem inwestycji spotecznych (m. in. w edukacj¢, ochrong¢ zdrowia, rozwoj
infrastruktury spotecznej). Najwazniejsze rozwazania w tym rozdziale odnoszg si¢ do
kategorii samych opiekunow. Doktorantka przedstawia szczegdélowo obcigzenia
opiekundw, ktore czgsto przechodzg w forme tzw. ,,zespotu opiekuna”, czyli wigzki
objawow fizycznych, psychosomatycznych i1 psychospotecznych, ktére wystepuja u
0sob obcigzonych odpowiedzialnoscig za opieke nad osoba chorg i sg spotggowane
przewleklym zmeczeniem oraz zaniedbaniami wlasnych potrzeb i problemow (s.
125). Istotnym aspektem tej cze$ci pracy jest charakterystyka wsparcia udzielanego

przez panstwo opiekunom faktycznych osob z chorobg Alzheimera. Dopetnieniem




uwag 1 wstepem do czesci empirycznej jest przeglad wybranych badan jako$ci zycia

opiekunow.

Czes¢ empiryczna

Cze$¢ empiryczna rozprawy doktorskiej zostata zawarta w trzech rozdziatach.
W rozdziale trzecim autorka szczegdétowo przedstawia opracowang koncepcje
badawcza. W projektowanych badaniach przyjety zostat paradygmat interpretatywny,
z akcentem na perspektywe fenomenologiczng i hermeneutyczng. Mozna zatozy¢, ze
takie podejscie miato sprzyja¢ odkryciu tego, co jest niewidoczne, co trudno
uchwyci¢ w badaniach ankietowych. Chodzi o wydobycie §wiata ludzkich znaczen -
ich subiektywnych sens6w - po to by uzyska¢ wglad w indywidualne przezycia. Jak
podkresla Autorka dane zbierane maja mie¢ charakter opisowy, a badacz powinien
powstrzymywac si¢ od przedwczesnej analizy. Zwraca uwage, za Maxem Shelerem,
na wyzwanie jakim jest poznanie wartosci w aktach emocjonalnych — w
doswiadczeniu aksjologicznym. Jak mozna zauwazy¢ filozoficzne inspiracje s3
bliskie Autorce, ktéra umiejetnie odnosi je do pedagogicznej praktyki badawcze;.
Pokazuje warto$¢ tego podejscia w odstanianiu $wiata zycia codziennego opiekunow.
To wszystko jest przygotowaniem do hermeneutycznie skonstruowanej interpretacji
(koto hermeneutyczne), ktora oparta jest na dialogu, w ktorym pytania zadawane
swiatu dostarczajq odpowiedzi pozwalajgcych zadac kolejne pytania (s. 160). Dzigki
temu podejsciu badacz konfrontuje wiasne interpretacje z interpretacjami innych
wychodzac poza horyzont wlasnego postrzegania 1 rozumienia sytuacji.
Przedstawiajac zatozenia metodologiczne Doktorantka za gtowny problem badawczy
uznata pytanie: Jak opiekunowie nieformalni 0os6b z chorobg Alzheimera, sprawujacy
opieke w §rodowisku domowym opisujag w swoich narracjach do§wiadczanie procesu
sprawowanej przez nich opieki? Dodatkowo sformulowata cztery pytania
szczegOlowe:

1. W jaki sposob opiekunowie opisuja doswiadczenia zwigzane z opicka na
poziomie podejmowanych czynnosci opiekunczych 1 nadawanych im
znaczen?

2. Jak badani opisuja okoliczno$ci stania si¢ opiekunem osoby chorej na chorobg

Alzheimera oraz motywacje do objecia tej roli?




3. Jak badani opisujg wsparcie otrzymywane od cztonkéw sieci spotecznej w
sprawowaniu opieki nad chorymi?
4. Jak badani projektuja swoja przyszios¢ — po zakonczeniu opieki nad osobg z
chorobg Alzheimera w $rodowisku domowym?
Jako metode badania wybrane zostato studium przypadku, za§ podstawowe narzedzie
badawcze stanowil wywiad poglebiony. Autorka zdecydowala si¢ na kodowanie
catosci zebranego materiatu badawczego, tak by ,,uwolni¢ si¢” od zbyt wczesnego
interpretowania zebranego materialu. Badania mialy miejsce w okresie od grudnia
2016 do marca 2018 r. Informacje zawarte w rozdziale metodologicznym pozwalaja
czytelnikowi na szczegdétowe zapoznania si¢ z konstrukcja procesu badawczego.
Dowiadujemy si¢ jak wyodrebnieni zostali opiekunowie objeci badaniem, dlaczego
tak wielu z nich zrezygnowalo oraz w jaki sposob i gdzie prowadzono rozmowy.
Bardzo ciekawe sg tez przedstawiane w tym miejscu aspekty etyczne prowadzonego
badania. Wszystko razem stanowi cenny materiat dla przysztych badaczy, ktorzy
podejmowaé beda podobne empiryczne rozpoznanie dotyczace bardzo wrazliwych
zagadnien spotecznych.

Wyniki badan zostaty przedstawione w rozdziale czwartym. Narracje zebrane
od 10 respondentow przyniosty ok. 100 tematycznych watkéw ktére zostaty
uporzagdkowane w dziesie¢ zagadnien (,,choroba”, ,opiekun wobec choroby”,
,rodzina”, ,opieka”, ,,aksjologia”, ,,zycie przed chorobg”, ,praca i zycie spoteczne”
,wiedza 1 do$wiadczenie, ,$mier¢ i zycie po chorobie”). Analiza materialu ma
charakter tabelaryczny, co uczytelnia odbidr zebranych danych. W drugiej czgsci tego
rozdziatu autorka scharakteryzowala kluczowe watki analityczne poprzez oddanie
glosu samym badanym (m. in. proces stawania si¢ opiekunem, zrozumienie chorego,
wiedza i do$wiadczenie, wsparcie, adaptacja do zmian). To poprzez ich wypowiedzi
poznajemy stosunek opiekunéw do poruszanych zagadnien. Dopiero na te narracje
Autorka naklada swoje spostrzezenia analityczne 1 porzadkujace. Razem tworzy to
bardzo przejrzysta struktur¢ i oddaje ducha omawianego zagadnienia. Ciekawym
rozwigzaniem interpretacyjnym jest ukazanie zwigzku pomiedzy réznymi czynnikami
ujawnionymi podczas badania np. samopoczucie opiekundw, a wsparcie, na ktore
moga liczy¢.

Rozdziat piaty to podsumowanie cze$ci empirycznej zrealizowane w trzech
odstonach. Pierwsza okreslona jako ,,Dyskusja wynikéw” odnosi si¢ wprost do

postawionych w czeéci metodologicznej problemow poznawczych. Dzigki temu




mamy przejrzysta i precyzyjng odpowiedz na kluczowe pytania. Autorka nie ukrywa
osobistych zaskoczen. Okazato si¢, ze wiele uprawnionych zdawatoby si¢ intuicji na
temat np. glebokich przezy¢ zwigzanych z do§wiadczaniem opieki, nie potwierdzito
si¢ w zebranym materiale empirycznym. Wywiady przyniosty obraz opiekundéw
skupionych bardziej na praktyce codziennych czynnosci niz na rozwazaniach natury
aksjologicznej. Opieke pojmowali jako swoja powinno$é/misje, ktora jest naturalna i
poza dyskusja. Drugi wymiar podsumowania to zebranie i usystematyzowanie
potrzeby opiekunow, co z duza staranno$cig uczynila Autorka. Bardzo ciekawy
charakter ma trzecia odstona wnioskéw, czyli rekomendacje praktyczne dla sfery
polityki spotecznej — swego rodzaju ,,zadania do zrobienia” na wielu poziomach i w
réznych obszarach (edukacja, finansowanie, monitorowanie, strategia, telemedycyna,
swiadczenia, programy spoteczne i aktywizujace, standaryzacja ustugi, badania
spoteczne). Zebrany material przynosi konkretne empiryczne uzasadnienie do
sformutowanych przez Komisje Europejska zadan w kluczowych dla opieki
dlugoterminowej obszarach. Zebrane razem stanowig praktyczny i poglebiony
,podrecznik dla profesjonalistow” podejmujacych dziatanie w obszarze wsparcia
0s0b z choroba Alzheimera. Ostatnim aspektem dobrze sprofilowanych rekomendacji
sg zalecenia dla $wiata nauki podzielona na kilka (sub)dyscyplin zwigzanych z

problematyka opieki.

W strone pedagogii doswiadczania opieki

Zdaniem recenzenta na podkreslenie zastuguje wykorzystanie kategorii
,doswiadczania”, ktore “za Urszulg Ostrowska Autorka dysertacji zdefiniowala jako
ludzkie do$wiadczenie, ktére jest procesem aktywnego konstruowania zjawisk
doswiadczanych przy uwzglednieniu ich réznych wymiaréow (bezposrednie i
posrednie, symboliczne i konceptualno-intelektualne; rozlegte i fragmentaryczne (s.
100). Dos$wiadczanie jest stanem indywidualnym, ktory kazdy doznaje odrebnie i
bezposrednio. Jest zwigzane z doswiadczaniem wartosci 1 przezy¢ aksjologicznych w
toku dziatania i poznawania. Zdaniem recenzenta mozna by ten inspirujacy oglad
poznawczy poszerzy¢ i poglebi¢ o kategorie pedagogicznie uyjmowane;j refleksyjnosci,
w ktorej obok technicznej refleksji polegajaca na analizie sprawnosci i efektywnosci

mamy praktyczng refleksje (badanie nie tylko srodkéw, ale takze celow i ich zatozen,




analizy jezykowe i negocjacj¢ znaczen) i wreszcie krytyczng refleksje, w ktorej
dochodzg kryteria moralne i etyczne podejmowanych dziatan.

Autorka w centrum rozwazan ustanowita do§wiadczanie jako subiektywne i
osobiste przezycia badanych opiekunéw rodzinnych, ktéore sa obecne w ich
codziennym zyciu oraz nadawane im sensy i1 znaczenia. Badane doswiadczenia sa
wyjatkowo trudne poniewaz dotycza sytuacji konczacych si¢ $miercig osob, ktérymi
si¢ opiekujemy. Mozemy mowi¢ wiec o doswiadczeniu granicznym, ktore wytraca
nas z rownowagi oraz silnie wptywa na relacje i postawy ludzi. Dlatego przydatne -
zdaniem recenzenta - byloby odwotanie si¢ do literatury odnoszacej si¢ do sytuacji
granicznych, co biorgc pod uwage bardzo dobre przygotowanie autorki do rozwazan
natury filozoficznej nie powinno sprawi¢ wigkszych problemoéw. Na koniec
dostrzegajac potencjal zaproponowanego filtra poznawczego w postaci kategorii
doswiadczania warto przywota¢ emblematyczng pozycje polskiej socjologii
jakosciowej autorstwa Anny Wyki pt. ,,Badacz spoteczny wobec doswiadczenia”
(Warszawa 1993), w ktorej zaprezentowala model badan przez wspolne
doswiadczanie. W zaproponowanej tam metodologii badacze petig role ,,czutych” i
podatnych na atmosfer¢ emocjonalng wytworzong w obserwowanych $rodowiskach.
Podpowiedzi z tego modelu moglyby ulatwi¢ Autorce odnalezienie si¢ w nietatwej
sytuacji, w ktorej naktadajg si¢ emocje opiekunow i samej badaczki, ktéra dodatkowo
posiada wlasne praktyczne dos§wiadczenia w organizowaniu opieki dlugoterminowe;.

Przy pewnym rozszerzeniu teoretycznym zaproponowana i zastosowana w
badaniach kategoria doswiadczania moglaby zatem przeksztatci¢ konczace prace
rekomendacje (zadania i zalecenia) w propozycje autorskiej pedagogii doswiadczania
opieki — opisu cato$ciowego procesu edukacyjno-poznawczego towarzyszacego

opiece dlugoterminowe;.

Rekomendacja Recenzenta

Art. 13 ust. 1 Ustawy o stopniach naukowych i tytule naukowym oraz o
stopniach i tytule w zakresie sztuki (Dz. U. z 2016 r., poz. 882, 1311) brzmi:
Rozprawa doktorska przygotowywana pod opiekqg promotora albo pod opiekq
promotora i promotora pomocniczego (...) powinna stanowic¢ oryginalne rozwigzanie

problemu naukowego lub oryginalne dokonanie artystyczne oraz wykazywaé ogolng




wiedze teoretyczng kandydata w danej dyscyplinie naukowej lub artystycznej oraz

umiejetnos¢ samodzielnego prowadzenia pracy naukowej lub artystycznej.

Rozprawa doktorska Mgr Karoliny Kramkowskiej zatytulowana: ,,Doswiadczenia
opiekunow rodzinnych osob z chorobq Alzheimera sprawujgcych opieke w srodowisku
domowy” napisana pod kierunkiem dr hab. prof. ucz. UMK Piotra Krakowiaka oraz
dr Malgorzaty Rebialowskiej-Stankiewicz jako promotorki pomocniczej stanowi
oryginalne rozwigzanie problemu naukowego i wskazuje na posiadanie wysokich
kompetencji w zakresie stosowania wiedzy teoretycznej oraz potwierdza nabycie

przez Kandydatke umiej¢tnosci samodzielnego prowadzenia pracy naukowe;.

Stwierdzam tym samym, ze rozprawa Mgr Karolin Kramkowskiej spelnia
warunki ustawowe stawiane pracom doktorskim i wnioskuj¢ o dopuszczenie

Autorki do dalszego toku przewodu doktorskiego.

Bohdan Skrzypczak

Warszawa, 02.04. 2024 r.




