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Spoleczno$¢ internetowa kobiet z rdzeniowym zanikiem mie¢$ni (SMA) jako

samopomocowa grupa wsparcia psychospolecznego

Wstep

Wyzwaniem dla medycyny pozostaja nadal schorzenia neurologiczno —migsniowe .Takg
przypadtoscia jest rdzeniowy zanik migéni (SMA) , schorzenie dziedziczne, przekazywane w
sposOb autosomalnie recesywny. Pojawia si¢ gdy, cztowiek otrzymuje dwie kopie
patologicznego genu, pochodzace od ojca 1 matki, ktorzy sg nosicielami mutacji.( D’ Amico;
E. Mercuri; D. Tiziano; E. 2011, K. Rucinski; M. Rybarczyk-Bonczak, 2016, s. 78).
Wspoltczesnie nie jest znana odrgbna postac ,,profilaktyki” SMA, ktoére podobnie jak inne
rzadko wystepujace schorzenia o podtozu dziedzicznym jest nieuleczalne — zatem obecnie
medycyna nie jest w stanie usung¢ genetycznej mutacji inicjujgcej wspomniang chorobe.
Radzenie sobie z jej skutkami nade wszystko jest domeng samych chorych ,ktore i ktorzy w
zyciu codziennym zmagajg si¢ z atrofig ruchowych neurondw w przednich rogach komorek
rdzenia krggowego ,ktore odpowiadajg bezposrednio za dziatanie migéni szkieletowych a gdy
te obumierajg, jednoczesnie tracg sposobnos$¢ wystania bodzcoéw nerwowych w kierunku

miesni, ktore w nastgpstwie ulegaja ostabianiu , a nastepnie ogole zanikaja, co implikuje



kolejne zaburzenia.(Polskie Towarzystw Stwardnienia Rozsianego: https://www.ptsr.org.pl
[dostep: 12.04.2021 r.] 9:1146133967 9). To chorzy §wiadomie rejestrujg kolejne objawy -
szybkie ostabienie migéni (na ogét ksobnych, w dalszej kolejnosci za§ dosiebnych),
zmierzajgce w kierunku zaniku funkcji ruchowych, narastanie obnizenia funkcji mies$ni
oddechowych- czego skutkiem bywa w znaczgcym stopniu niewydolno$¢ oddechowa, b¢daca
najczestszg przyczyna $mierci chorych oraz ostabienie mig$ni gardta i przetyku powodujace
zazwyczaj czeste Krztuszenie si¢ bywa ,ze tez prowadzace do przedwczesnego zgonu.
Obserwuja redukowanie do minimum zdolnosci gietkosci 1 ogélnego dziatania migsni
tutowia, co powoduje poglebianie si¢ skrzywienia kregostupa, ostabiajacego oddychanie 1
obnizajacego komfort zycia, wymagajace zazwyczaj interwencji ortopedycznej dajacej
stabilizacje krggostupa. Doswiadczaja migsniowych przykurczy ograniczajacych mobilnos¢ i
stajac si¢ jednoczesnie gldwna przyczyng bolu .Dochodzi jeszcze drzenie migsni bedacego
skutkiem odnerwienia, zwykle utrudniajace postugiwanie si¢ dtonmi choéby w trakcie
pisania. Pojawia si¢ osteoporoza jako efekt bezruchu lub catkowicie ograniczonych
mozliwo$ci poruszania si¢ jak tez zupetlnego braku stymulacji systemu kostnego poprzez
system migsniowy-co skutkuje ryzykiem ztaman. Im wcze$niej pojawig si¢ objawy
schorzenia, tym bedg schorzenie bgdzie miato dramatyczniejszy przebieg. Personalizujac
samg chorobg- SMA zmierza w Kierunku unieruchomienia i zwielokrotnienia ograniczen, w
ciezszych przypadkach powodujac $mier¢ w dziecinstwie np. na skutek zapalenia ptuc. Ten
rodzaj wady wrodzonej ujawnia si¢ u dzieci 1 ludzi mtodych. To oni i one Zyja z chorobg ale
nie zyja choroba-co pokazuje przedtozona do recenzji praca. Ich egzystencja to nie tylko
leczenie, korzystanie z pomocy ale i praca zawodowa, relacje spoteczne w tym intymne,
podroze, pasje. Ich zycie jest pelne dychotomii. Jest §wiadomos¢ ich marginalizowania przez
spoteczenstwo lokujace je w kategoriach baumanowskiego ,,zycia na przemial” ze skazaniem
na zapomnienie i wykluczenie- a z drugiej strony chore buduja nowe wspdlnoty majace
wlasne priorytety — zabieganie o dostep do nowoczesnych acz kosztowych form leczenia-te sa
juz obecne w arsenale medycyny-i cho¢ nie pomoga wszystkim to dajg nadzieje tym

miodszym®.

! Nusinersen (nazwa handlowa: Spinraza®; dawniejsze oznaczenie kodowe: SMNrx) to pierwszy na
Swiecie lek opracowany w celu przyczynowego leczenia rdzeniowego zaniku miesni. Jest stosowany od
2016 roku (w Unii Europejskiej od 2017 roku). Na swiecie nusinersenem leczonych jest kilkanascie
tysiecy osob i dziatanie tego leku jest dobrze poznane.Dziatanie lecznicze nusinersenu polega na
podniesieniu w motoneuronach poziomu biatka SMN, ktérego niedobdr lezy u podtoza rdzeniowego
zaniku mieéni. Dzieki zwigkszonej ilosci tego biatka degeneracja motoneurondw zatrzymuje sie i
choroba przestaje postepowac. Jesli u chorego miesnie nie ulegty jeszcze zaawansowanemu zanikowi,
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Prezentacja wzmiankowanych sposobdéw myslenia i dziatania jest przedtozona do recenzji
dysertacja. Praca jest unikalna jako siegajaca do §wiata glebokich doznan ,do kwestii jawnie
werbalizowanych i tych przemilczanych acz brzmigcych migdzy stowami badanych kobiet a
utrwalonymi w toku pozyskiwania informacji przez mgr Karoling Gniazdowska. W
dojmujacy sposdb pokazuje zycie codzienne 0so6b zyjacych z SMA z ich —zanurzeniem w
$wiecie i w kulturze z trwato$ciag podziatu obowiazkow z tradycyjnag rolg kobiet —matek i
opiekunek jak i faktu takiego, iz choroba cztonka rodziny pozostaje problemem jej cztonkow.
Unaocznia rol¢ wsparcia ,ktorego zwielokrotnienie 1 ubogacenie jest mozliwe dzieki mediom
elektronicznym. Pokazuje gteboko humanistyczny wydzwigk komunikacji , relacji miedzy
ludzkich, zyczliwosci | samozaufania. Pozwala wej$¢ do $wiata niewidzialnego ,wypieranego
z mysli gdyz zbyt trudnego. Pokazuje cztowieka jako owa trzcing na wietrze ale trzcing
myslaca-rwacy si¢ do zycia —jako, ze analizowano wypowiedzi kobiet relatywnie miodych.
Widzimy $wiat ,w ktorym sprawy z jakimi tak zwany sprawny typowo radzi sobie i nie mowi
jak sobie radzi —tu zyskujg wymiar kreatywnego dziatania. Widzimy rzeczywisto$¢ , ktorej na
co dzien liczy si¢ kontakt bezposredni w formie wsparcia —nie zastgpi go szelest mediow —

cho¢ 1 one s3 wazne ubogacajac zycia.

Zaleta recenzowanej dysertacji jest danie gtosu samym chorym. Wida¢ w tym zakresie

powolne pokonywanie barier na rzecz rozszerzania r6znych form spotecznej partycypacii.
1. Uzasadnienie merytoryczne podjecia tematu

Recenzowane studium jest zlokalizowane na styku psychologii, socjologii codziennosci i
konstruktywizmu, pedagogiki specjalnej i antropologii komunikacji. Jako takie ma charakter
trans teoretyczny —co jest nie watpliwg zaletg a zarazem nicodzowng wlasnoscig tego typu
prac. Jest zakorzenione w spotecznym modelu niepelnosprawnosci. Prezentuje nie

redukcjonistyczna wizj¢ cztowieka aktywnego ,poszukujacego szans ubogacenia bytu a

to potgczeniu z wiasciwg fizjoterapig i wielospecjalistyczng opiekg medyczng lek ten moze przynies$¢
choremu znaczgcg poprawe, ktora bedzie zachodzi¢ dotgd, dopoki przyjmuje sie lek.

Rozpoczecie leczenia nusinersenem przed wystgpieniem objawow SMA moze w wigkszosci
przypadkow zapobiec ich pojawieniu sie.

Nusinersen sktada sie z syntetycznych nukleotyddéw — czgsteczek tworzacych DNA. Po przyjeciu leku
nukleotydy przenikajg do wnetrza neurondéw ruchowych, gdzie “tgczg sie” z genem SMN2. W
nastepstwie tego gen ten ulega czesciowej naprawie i zaczyna kodowac wiekszg (o ok. 40%) ilos¢ biatka
SMN. Zwykle wystarcza to do zatrzymania dalszej degeneracji motoneurondw.

Przyjmowanie nusinersenu moze wigzac sie z dziataniami niepozgdanymi, z ktérych najczestszym jest
tzw. zespdt popunkcyjny



https://www.fsma.pl/leki/spinraza/bezpieczenstwo/

zarazem $wiadomego swoich ograniczen . Jak sama autorka dysertacji pisze ,iz ,,kazda
uczestniczke zamknigtego forum dyskusyjnego mozna ,,nazwacé specjalistka w temacie SMA,
ktoérej nie doréwna nikt, kto zyje poza §wiatem wyzwan, przed ktorymi staja one kazdego
dnia. Mozliwos¢ szybkiej wymiany informacji, do§wiadczen i pomystow jest bezcenna.
Stowa, posty, wsparcie i obecnos$¢ innych kobiet z SMA majg przetozenie na codzienne
funkcjonowanie. Spontanicznie wyksztatcona wielowatkowo$¢ nadaje grupie towarzyski
charakter i hamuje opory przed zadaniem jakiegokolwiek pytania (powigzanego z celem

zalozenia grupy)”.

Pokazuje tez recenzowana praca znaczenie i funkcjonowanie nowej wspolnoty —z typowymi
dla niej tematami, zasadami komunikacji. Co czyni ja unikalng pod wzgledem zasiegu
spotecznego i problemowego a zarazem sytuuje jg takze w studiach nad spotecznym
uczestnictwem-jako ,ze komunikacja z wykorzystaniem Internatu jest formg partycypacji w
relatywnie nowej odstonie. Przedstawia sposoby myslenia kobiet przewlekle chorych o
sprawach intymnych z uwzglednieniem watkow cielesnos$ci i seksualnosci. Jednako praca ta
pokazuje sitg¢, wole zycia zarazem wskazuje ograniczenia i stabos$ci. Jest drogowskazem dla
polityki spotecznej i pracy socjalnej -pokazuje dziatania i znaczenie codziennego wsparcia w
zyciu kobiet z SMA z wykazaniem specyfiki ich sytuacji wynikajacej postepujacej
niepetnosprawnosci ruchowej na tle atroficznym, co wyzwala poczucie straty, ale
jednoczesnie postepuje najczesciej na tyle wolno, by nauczyc¢ si¢ z tym zy¢ i uruchomic
zasoby sprzyjajace adaptacji. Zrodta tych zasobow moga by¢ roézne. Waznym czynnikiem jest
do$wiadczane wsparcie psychospoteczne. Same kategorie wsparcia sg bardzo zroznicowane.
Autorke najbardziej zainteresowalo wsparcie, jaki kobiety z SMA udzielaja sobie nawzajem,
korzystajac z zamknigtej grupy na Facebooku. Zatem analizowana rozprawa lokalizuje si¢ w
obszarze poszukiwan badawczych dotyczacych metodyki wspomagania 0sob ze
wzmiankowang postacig zaburzen neurologiczno mig¢$niowych . Istotne jest poszukiwanie
efektywnych sposobow spozytkowania mediow elektronicznych tak wazne z perspektywy
czwartej rewolucji przemystowej zakladajacej rozszerzajace si¢ korzystanie z nowoczesnych
technologii a w tym z nauczania zdalnego. Nadal liczy si¢ jednak kontakt bezposredni,

ktorego nie zastapi komputer.

W tym ujeciu dysertacja mgr Karoliny Gwiazdowskiej wnosi wktad w wiedze dotyczaca
warsztatu pracy specjalistow z osobami chorujagcymi na SMA znaczaco rozszerzajac zasoby

srodkoéw dydaktycznych stosowanych tak w nauczaniu jak i w rewalidacji.



Zastosowanie mediéw ,pomimo oczywistych ograniczen, pozwalato zwielokrotni¢ mozliwosc

wsparcia. Synergia wielorakich zasoboéw jest niezbedna .
wnosi znaczacy wklad do zasobu wiedzy na poziomie teorii jak i praktyki.
1. Ocena struktury pracy

Recenzowana praca liczy 306 stron (272 strony tekstu + 24 strony bibliografii i aneksu).
Struktura pracy jest typowa dla prac empirycznych z zakresu pedagogiki, tj. obejmuje pigc
czesci, poprzedzonych wstepem. Pierwszy rozdzial sktada si¢ z trzech podrozdziatow. Jest
teoretyczng podbudowsg podj¢tego problemu badawczego .Drugi rozdziat — ma charakter
metodologiczny. Przedstawia zatozenia badawcze. Rozdziat trzeci — zawiera prezentacje

wynikow. Prace zamyka podsumowanie i wnioski z badan.
Ukazano odpowiedzi na pytania badawcze z weryfikacja hipotez

Proporcje pomigdzy poszczegdlnymi cze$ciami pracy zostaly zachowane . Strukturg pracy
nalezy uzna¢ za poprawng. Zawarto$¢ tematyczna poszczegdlnych rozdzialow jest zgodna z
tytulami . Jezyk analiz jest klarowny ,§wiadczacy o gruntownej znajomosci wiedzy i
umiejetnosci jej przekazu. Prezentacje tabelaryczne porzadkuja tok rozwazan i czynig wywod
przejrzystym. Cytowania wypowiedzi, nieodzowne zwigkszaja sit¢ ekspresji dzieta

przedtozonego do recenz;ji.
2. Zawarto$¢ merytoryczna

Uklad tredci jest typowy dla tego typu studiow. Zawiera prezentacj¢ przedmiotowego dorobku
teoretycznego 1 stanu badan —dotyczacych samej choroby a w mniejszym stopniu ludzi z
chorobg. Cze¢$¢ teoretyczna obejmuje trzy segmenty. Pierwszy rozdziat zawiera kompendium
wiedzy na temat rdzeniowego zaniku miesni. Opisano samo schorzenie, jego przyczyny,
epidemiologie, diagnostyke i leczenie. Zaprezentowano zagrozenia zdrowotne ,sytuacje
psychologiczng ,spoteczng i codzienne funkcjonowanie kobiet z SMA. Zakres i ujecie
prezentowanych treéci jest wlasciwy merytorycznie .Swiadczy o doglebnej, przedmiotowej
wiedzy autorki recenzowanej dysertacji. Mgr Karolina Gniazdowska ,ktora sam choruje na
SMA zmierzyta si¢ z wyzwaniami 1 tworczo je spozytkowata podejmujac badania ,ktorych
rezultaty przedstawiala w niniejszej rozprawie. W ich analizach widoczna jest wnikliwos$¢ jak
i poszanowanie prywatno$ci badanych-co jest sukcesem autorki. Drugi segment czg$ci

teoretycznej jest po§wigcony kwestiom wsparcia psychospotecznego w chorobie przewlekte;.



Lokuje recenzowana dysertacj¢ W nurcie interakcyjnym i w psychologii pozytywnej
pokazujac przy tym wspdlne i swoiste problemy i potrzeby chorych i tych zdrowych-
przynajmniej w obecnej chwili. Autorka recenzowanej rozprawy wyjasnia réznice miedzy
chorobg 1 niepelnosprawnoscig. Odnosi si¢ do spotecznego modelu niepelnosprawnosci w
perspektywie wspotczesnych interdyscyplinarnych studiow nad niepelnosprawnoscia.
Niezwykle udatnie prowadzi analiz¢ zachowania samostanowienia w warunkach ograniczonej
samodzielnosci. Podstawg rozwazan uczynita opcje¢ autonomii relacyjnej —jest to watek
doniosty acz rzadko pojawiajacy si¢ w tego typu pracach oraz relacyjng teori¢ regulacji Alana
Fiske’go. Logiczng konsekwencjg zastosowania wzmiankowanych koncepcji jest omowienie
znaczenie wsparcia w chorobie w perspektywie relacyjnej teorii regulacji. Dopetnieniem
powyzszych rozwazan jest siggniecie do psychologii pozytywnej i podejscia salutogenicznego

w identyfikowaniu zasobéw o0sob przewlekle chorych w zakresie radzenia sobie z choroba.

Trzecia czg$¢ rozdziatu teoretycznego odnosi si¢ do roli Internetu we wspieraniu
psychospotecznym ludzi chorych przewlekle. Na wstepie doktorantka omawia rolg Internetu
w zyciu wspolczesnych ludzi Nastepnie charakteryzuje funkcjonowanie 0S6b z réznymi
niepetnosprawnosciami w obszarze Internetu. Kolejno przedstawia specyfike spotecznosci
internetowej i dziatanie foréw internetowych w dziedzinie wsparcia . Proporcje sa wywazone

a tre$ci dobrane umiejetnie.

W odniesieniu do czg¢$ci teoretycznych brak mi jednak nagtoéwka/tytutu calej czgséci
teoretycznej, ukazujacej syntetycznie horyzontalne przestanie pracy. Szkoda tez, ze nie
uwzgledniono uogolnionego kontekstu teoriopoznawczego niniejszej pracy wyrazajacego
sieganie do filozofii jak tez do kwestii tworczosci codziennej kojarzonej z kreatywnoscig.
Analiza tekstu wskazuje, ze jej autorka intuicyjnie upatruje tych opcji w dziataniach samych
kobiet w zakresie radzenia sobie z wyzwaniami jakie stwarza choroba . Rys poszukiwawczy i
nieredukcjonistyczny widoczny jest tez w koncepcjach ubogacania i modernizowania
instrumentarium srodkéw wspierajacych cztowieka przewlekle chorego -te watki sg widoczne
w dalszych czesciach pracy. Ponadto , w odczuciu recenzentki praca jest rozpoznawaniem
spotecznego uczestnictwa —jednak ten termin si¢ nie pojawia tak jak nieobecne sg stosowne

odniesienia do roli mediow ,uwarunkowan uczestnictwa etc.

Odniesienia do kwestii spotecznego modelu niepelnosprawnosci acz trafne nie wyczerpuja

zlozonosci problematyki niepetnosprawnosci, ktora pozostaje zar6wno problemem



spotecznym jak i indywidualnym -pozostaje tu pewien niedosyt — ktory jak sie zdaje wypetnia

systemowy model niepetnosprawnosci.

Dobor podstaw teoretycznych —oceniam jako wlasciwy. Polaczenie uwzglednionych w
dysertacji kilku obszaréw tematycznych w jedng calos¢ jest poczynaniem etycznym - stuzy
dobru cztowieka i doskonaleniu metod wsparcia . Ma znamiona tworczosci —poczynione
zabiegi koncepcyjne sg wartosciowe, innowacyjne, unikalne, uzyteczne. Jest tak ujety cel
badan cennym wktadem doktorantki w ksztattowanie praktyki pomocowej w warunkach

schorzenia o postepujacym charakterze.

Literatura spozytkowana dla potrzeb recenzowanej dysertacji jest aktualna ,tak polska jak i
obcojezyczna. Dobrana jest udatnie- §wiadczy i umiejetnosci dokonania wyboru stosownych

tekstow.
3. Ocena perspektywy metodologicznej

Po prezentacji kontekstu teoretycznego doktorantka dokonata charakterystyki
metodologicznych podstaw badan wtasnych. Uktad analizowanego ,na obecnym etapie,
rozdziatu odpowiada wymaganiom formalnym. Rozpoczyna go charakterystyka forum i
wyboru tematu oraz prezentacja podstawowych problemow badawczych w brzmieniu: ,,Jaka
spoteczno$¢ stanowi zamknigte internetowe forum ,,Kobiety SMA”? Jakiego wsparcia
udzielajg sobie wzajemnie uczestniczgce w nim Kobiety?”-moze przedwczesnie jednak

zacheca do lektury i ukierunkowuje spostrzeganie.

Nastepnie przedstawiono zatozenia ontologiczno-epistemologiczne pracy i wybor
paradygmatu badawczego .Nawigzanie do konstruktywizmu nalezy uzna¢ za wilasciwe
powigzane z osig logiczng wywodu a znajdujace przetozenie w nadaniu poczynaniom
eksploracyjnych charakteru jakosciowego- cho¢ mozna bytoby szerzej uwzgledni¢ koncepcje
socjologiczne —np. wielosci §wiatow napisa¢ wiecej w kontekscie np. koncepcji
mikro$§wiatow W.Jamesa ,wielosci rzeczywistosci A. Schutza oraz teorii porzadkdw istnienia
w ujeciu A.Gurwitscha czy koncepcje antropozoficznych eksponujgcych przemienialnosc i
nieprzewidywalno$¢ cztowieka i jego losu w spoteczenstwie ryzyka- U.Beck, homo eligens
—A.Sicinski , w koncepcji cztowieka wedrowca czy K. Obuchowskiego w koncepcji
cztowieka intencjonalnego czy w nawigzaniu do opcji filozoficznych pokazujacych
aktywnos$¢ ludzkiego umystu jak fenomenologia /Husserl ,Schutz/, egzystencjalizm, Kant

/empiryzm, racjonalizm/, czy racjonalizm Kartezjusza odrzucajacy determinizmu wyrazajacy



sprzeciw wobec fatalizmu ,odrzucenie reifikacji , uprzedmiotowienia i mechanistycznej teorii
odbicia. Tym nie mniej, brak odniesien do wzmiankowanych autoréw i kontaktow nie
umniejsza warto$ci pracy za$ na samej obronie mgr Karolina Gniazdowska moze si¢ do nich

ustosunkowac.

Kolejno doktorantka omawia zastosowane procedury badawcze. Miaty one postac¢
jakosciowych —co jest zasadne z powodu charakteru zagadnienia i badanej proby-relatywnie
stabo poznanej, zamknigtej ,a zarazem poszukujacej drogi zycia a co pokazujg teorie
ukazujgce nowos¢ sytuacji i potrzebe tworzenia nowych rozwigzan jak czyni to U.Beck czy
teorie ukazujace czgsciowa poznawalnos¢ cztowieka —homo absconditus A.Blocha, jego
przemienialno$¢ czy tez niedookreslonos¢ (Heidegger, Jaspers, Marcel , Scheler , Buber iw
psychologii egzystencjalnej /Opoczynska 1999).Przywotanie wzmiankowanych teorii nie byto
konieczne ale wspominam o nich z uwagi na silnie obecny watek emergencji ,nowosci,
sekretnosci- 0 czym pisze doktorantka w tymi stowami ,,Poniewaz kobiety z SMA prowadza
zamknigtg grup¢ na Facebooku (okreslanej tu jako forum internetowe), wiedza na jej temat
nie jest ogdlnie dostepna, a jak wynika z dotychczasowych doswiadczen autorki, zdaje si¢ ona
mie¢ donioste znaczenie zyciowe dla wielu uczestniczek. Poniewaz autorka jest takze osobg z
SMA, uzyskata petne prawa uczestniczki badanej spotecznosci internetowej. Pojawia si¢
unikalna okazja, by za zgoda pozostatych uczestniczek przedstawi¢ zardéwno problemy
nurtujace te spotecznosé, jak i sposob jej funkcjonowania, przede wszystkim w kontekscie

udzielanego wsparcia”.

Nastepnie przedstawiono przedmiot i cele badan .Ich prezentacja jest w zasadzie klarowna .
Jak pisze mgr Gniazdowska ,,Przedmiotem badan jest aktywnos¢ kobiet z SMA zwigzana z
ich uczestnictwem w tematycznym forum internetowym oraz ich opinie na temat tego forum i
doswiadczanego na nim wsparcia. Analizy bedg przeprowadzone na podstawie
zamieszczanych tam wpiséw oraz intencjonalnie uzyskanych wypowiedzi” -zatem
przedmiotem badan byta specyfika forum internetowego i cech uczestniczek oraz
semantyczny wydzwigk wypowiedzi-cho¢ to stowo nie pada ale 6w symboliczny duch

znaczen unosi si¢ w powietrzu.

Mgr Gniazdowska sformutowata dwa rodzaje celow badan. Jednym z nich, uogdlnionym,
zasadnym merytorycznie jest ,,poznanie i opis specyficznej spotecznosci internetowe;j
zamknigtego forum osob zwigzanych doswiadczeniami podobnej sytuacji zdrowotnej (z

rdzeniowym zanikiem mig¢$ni SMA), stanowigcych dla siebie grupe wsparcia



psychospotecznego”. Szczegdtowo ujmujgc chodzito jej 0 poznanie probleméw zyciowych
ujawnianych na forum internetowym przez kobiety z SMA oraz sposobow radzenia sobie z
nimi. Poznawano i opis specyfiki sytuacji zyciowych kobiet z niepetnosprawnoscia
spowodowang rdzeniowym zanikiem mig¢sni (SMA), jako 0so6b zagrozonych podwojnym
wykluczeniem spotecznym: z powodu pici i niepelnosprawnosci. Temat sam w sobie trudny —
acz przedstawiony w sposob dajacy nadzieje na poradzenie sobie przynajmniej w chwili
przekazu informacji. Dokonano tez rozpoznania wsparcia psychospotecznego dziejacego si¢
za posrednictwem Internetu, na tle obrazu funkcjonowania spolecznosci internetowej kobiet z
SMA jako specyficznej grupy wsparcia. Przeanalizowano znaczenia przypisywane
uczestnictwu w forum internetowym przez kobiety z SMA —co nadaje pracy wydzwigk

studiow semantycznych.

Drugi cel recenzowanej rozprawy ma charakter praktyczny .Autorka dysertacji wskazuje,iz
pozyskane informacje moga by¢ przydatne przy udzielaniu wsparcia osobom w analogicznej
sytuacji zdrowotnej a jest nimi identyfikacja dostepnych w sieci internetowej zasobow,
pomocnych kobietom z rdzeniowym zanikiem mig¢s$ni (SMA) w radzeniu sobie z problemami

zdrowotnymi i zyciowymi.

Te kwestie znalazly odzwierciedlenie w pytaniach 1 hipotezach -ujetych poprawnie 1
oddajacych istotg zagadnien badanych i poddawanych analizom i czytelnie ujetych w
tabelach. Reasumujac ,widoczna jest spojnos¢ logiczna przedmiotu , celow badan oraz

probleméw badawczych.

Nastepnym krokiem dobor metod, technik i narzedzi badawczych. Mgr Gniazdowska
zastosowata procedure etnografii wirtualnej — etnografii netnografig (net + etnography = sie¢
+ etnografia)-co byto merytorycznie zasadne gdyz zadaniem badawczym byto poznawanie
zasobow Internetu jak i1 eksplorowanie pogladéw okreslonej spotecznosci funkcjonujacej w
$wiecie wirtualnym .Sama przyjeta role badaczki-uczestniczki i jak stusznie zaznacza byta to
rola ,,najuczciwsza, najbardziej klarowna etycznie i najblizsza mojej rzeczywistej potrzebie
wlaczenia si¢ w aktywnos$¢ wybranej spotecznosci. Atrakcyjna badawczo jest tez mozliwosé
inicjowania pewnych watkdéw tematycznych, pozyskiwania opinii na okreslone tematy,
kontaktowania si¢ on- line z wybranymi uczestnikami z przejrzysta intencja poglebienia
wiedzy na pewne tematy, a nawet spotkania si¢ z nimi off- line, na dorocznej konferencji na
temat SMA, co takze wykorzystatam w badaniach”. Zatem doktorantka zastosowata zabieg

triangulacji-co pozwolito wzbogaci¢ zasob pozyskanej wiedzy i co jest zabiegiem trafnym a



zarazem charakterystycznym dla procedur jakosciowych zwiekszajac takze obiektywno$¢ i

wiarygodno$¢ gromadzonych informacji.

Pozyskane informacje —swego rodzaju teksty poddano analizie jakosciowej. Wymaga ona
dyscypliny i wnikliwos$ci a to z uwagi na wielo$¢ watkéw wystepujacych w wypowiedziach.
Mgr Karolina Gniazdowska ,co stuszne ,wybrata tematy na podstawie zainteresowania
uczestniczek-co jest zasadne merytorycznie i ukazuje doniostos¢ wskazywanych przez nie
kwestii- np. czynnosci i relacji zwigzanych z cielesno$cia- rzadko ujawnianych . Wyodrebnita
takie tematy jak :asystencja osobista, pasje, zdolnosci, zatrudnienie, rehabilitacja ,Specjalisci ,
leczenie, podroze, spotkania uzytkowniczek forum w realu , sprawy codzienne, seksualnos¢,

randki, relacje romantyczne, macierzynstwo, zalezno$¢ a autonomia w chorobie” s.130

Dla poznania pogladéw zasadne byto uzycie sondazu-co doktorantka uczynita wprowadzajac
wywiad poglebiony realizowany przy pomocy internetowej ankiety wtasnej konstrukcji. Jest
owo narzedzie tworczym wkladem doktorantki do istniejagcego zasobu narzedzi
eksploracyjnych .Same pytania i skojarzone z nimi wyjasnienia czytelnie zaprezentowano w

tabelach —co czyni przekaz w petni transparentnym-i jest na stronie 113.

Mgr Gniazdowska szczegdtowo przedstawita sposob prowadzenia badan- w tym takze opisata
sytuacje prowadzenia wywiadow-co uwiarygodnia i czyni transparentnymi sposob
eksploracji. Poczynania rozpoznawcze byty planowane jako spotkania w realne;j
rzeczywistosci ,na co zgode wyrazily kobiety . Jednak z powodu pandemii konieczne byto
wykorzystanie takze komunikatora internetowego (platforma Zoom). Jeden wywiad zostat
przeprowadzony osobi$cie w kawiarni w mies$cie zamieszkania respondentki, natomiast 11
wywiadoéw przeprowadzono za posrednictwem Zoom. Cho¢ byta to sytuacja przymusowa, w
mojej ocenie nie obnizylo to jakosci wywiadow. Mialy one tak czy inaczej charakter wyjscia
poza przestrzen samego forum, spotkania twarza w twarz (cho¢ na ekranie). Niewatpliwie
mialo to takze swoj walor zwiazany z wigksza wygoda dla os6b przemieszczajacych si¢ na

wozkach” s.115.

Istotnym elementem kazdej pracy eksploracyjnej jest ukazanie badanej proby. Zwyczajowo
jej opis umieszcza si¢ w czgsci metodologicznej-w niniejszej pracy tylko uczyniono to
sygnalnie we wzmiankowanym segmencie dysertacji a calo$¢ charakterystyki zlokalizowano
w czeSci trzeciej nazwanej ,,wyniki badan wtasnych ”-jest to zabieg zasadny w niniejszej

dysertacji ,gdyz celem badan bylo poznanie uczestniczek forum.
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Opis badanej proby jest szczegotowy ,przedstawiony klarownie w formie tabel z
zamieszczonymi pod kazda z nich analizami i ukazaniem dominant. Spos$rod ponad 160
uczestniczek forum ankiete wypehito 30 kobiet, co odzwierciedla szacunki dotyczace stalej
grupy uczestniczek. W kolejnych rozdziatach pracy zaprezentowano watki pojawiajace si¢ w
wypowiedziach badanych .Uktad tresci jest podporzadkowany wyodrebnionym kategoriom
problemowym. Materiaty ujgto w tabelach zawierajacych kwestie interesujgce uczestniczki

oraz komentarze autorki pracy —co jest wlasnie elementem analizy jako$ciowe;.

Kolejnym elementem prezentacji wynikéw sa wybrane studia przypadkow. Kazde jest
opatrzone nazwa —pochodng podstawowego rysu charakterystycznego danej postaci.
Prezentacje sg ustrukturyzowane ,klarowne .Pokazuja koleje loséw uczestniczek i

funkcjonowanie ich rodzin pochodzenia i wlasnych prokreacyjnych.
4. Wnhnioski z badan i dyskusja wynikéw —ocena
Dysertacje konczy zestawienie hipotez z wynikami uzyskanymi w toku badan

Przywotano przyjete zalozenia a nastgpnie —w odniesieniu do kazdego z nich stwierdzono ,czy
zostalo potwierdzone czy tez nie. Dokonane tu analizy pokazaty rozlegly wiedze doktorantki i
bieglo$é w jej stosowaniu. I to jest mocna strona recenzowanej dysertaciji. Swiadczy o kompetencjach

interpretacyjnych i wiedzy merytorycznej.
Warto$¢ poznawcza dysertacji wynika z:
- dotarcia do grupy mato znanej 1 z daniem jej prawa glosu ,.

- okreslenia form wsparcia udzielanego sobie przez kobiety za posrednictwem internetowego
forum. Przekazuja sobie gtoéwne pozytywne komunikaty wspierajace o funkcji informacyjnej
lub towarzyskiej (small talk). Koordynatorka forum czuwa nad charakterek komunikatow tak
aby nie byto w nich gnebienia i ngkania (s.265)-samo w sobie to §wiadczy o kompetencjach
uczestniczek w zakresie korzystania z medidw — Internet jest mozliwoscig poznawania siebie
nawzajem ale jak wskazuje mgr Gniazdowska ,,nie zastepuje jednak realnego zycia i realnych
relacji. Wydaje si¢, ze we wspolczesnym $wiecie ludzie nauczyli si¢ odrézniac¢ wartosci, jakie
ptyna z wirtualnych kontaktow i maja wobec nich konkretne, ale i ograniczone oczekiwania.
Wydaje si¢, ze w przypadku badanych kobiet forum jest wazne, ale nie oczekuja, ze rozwigze

ono ich wszystkie problemy oraz nie zastapi wlasnych kontaktoéw, we wlasnym realnym
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swiecie” ale jest formg dzielenia si¢ wiedzg i problemami bez poczucia winy i1 wstydu , z

zachowaniem szacunku,

- poznania form spotecznego uczestnictwa kobiet z SMA w tym ich relacji formalno-
instytucjonalnych. Dowiedziano sig, ze Wigkszo$¢ z nich pracuje lub /i ksztatci si¢ 1 dzigki
wlasnej wytrwatosci uzyskujg tytuly naukowe. Ze wzgledu na ograniczenia sprawnosciowe,
decyduja si¢ na zawod umozliwiajacy im podjecie pracy i spetnianie si¢ w niej-co pokazuje
realizm i pragmatyzm optymalizujacy wysitki. Badane czujg si¢ spetnione zawodowo,
szczgsliwe mimo niedogodnos$ci wynikajacych z choroby. Starajg si¢ realizowaé swoje
marzenia zwigzane z posiadaniem wiasnej rodziny, dzieci czy z odbywaniem podrozy

zagranicznych,

-poznania trudnosci i sposobow ich pokonywania np. w sferze intymnej. Wiedza
przemilczana zostata wydobyta na $wiatto dzienne- s3 to sprawy znane w literaturze
przedmiotu jednak ich przedstawienie z perspektywy jednostki zyskuje inny wymiar
,cierpienia ktore trudno wyrazi¢ stowami ,u§wiadamiajgcego ,ze choroba typu SMA laczy si¢
z zyciem $wiadomym z rejestrowaniem zmian i to na grosze —np.s.266 ,,Badane kobiety nie
pamietaja poczatku choroby, poniewaz zostala rozpoznana w pierwszych latach zycia i nie
pamietajg one jak to jest by¢ w petni zdrowym i sprawnym. Choroba post¢puje powoli,
odbierajac im zdolno$¢ samodzielnego poruszania si¢, co w konsekwencji doprowadza do
stanu, kiedy calodobowo potrzebuja pomocy innych oséb w wykonywaniu czynnosci
codziennych. Brak samodzielnosci powoduje u nich dyskomfort psychiczny. Jest im
niewyobrazalnie ci¢zko, ze sg zalezne od innych i konieczne jest proszenie o pomoc. Forum
daje okazje wsparcia emocjonalnego, informacyjnego. Umozliwia artykulacje potrzeb i
stwarza szanse natychmiastowej reakcji wspierajacej w sytuacji mysli samobojczych -moze
poprawi¢ nastrdj, ale nawet uratowac zycie. Deklaratywnie badane kobiety sa pogodzone z
choroba, jednak miewajg uczucie zalu do §wiata, chwile zalamania i smutku. Marzg o leku,

ktory mogtby wplynac¢ na ich sprawnosc,

-pokazaniem nieodzownos$ci wsparcia na co dzien ,Swiadczonego przez osoby bliskie —
,hajczesciej rodzicow, matzonka, rodzenstwa gdyz chorujace osoby sa w pewnym okresie
zdane catkowicie na pomoc innych”. Istnieje potrzeba modyfikacji istniejacych rozwigzan
pomocowych . s.266 ,,Obecnos¢ asystenta, a zwlaszcza kobiety, u boku osoby z SMA

utatwitoby codzienne funkcjonowanie oraz odcigzytoby najblizszych”. Jest to trafne
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spostrzezenie pozostaje tylko pytanie, kto systemowo opracuje strategi¢ wspierania ludzi o

schorzeniach neurologiczno-migsniowych.

Reasumujac forum okazato si¢ zrodtem wiedzy 0 wlasnej chorobie, 0 zyciu we wspolnocie ,w

ktorej znajduje si¢ zrozumienie i forme bliskosci

Pozwolito to na ogdlng charakterystyke wybranych przypadkow, ale pozostat pewien
niedosyt, zwigzany z niedostatecznym zagtebieniem si¢ w indywidualne, pelne interesujacych
tresci historie. Czasem zabrakto jakichs$ faktow, pozwalajacych na interpretacje (np.
wyeksponowana rola wspierajacych kobiet, najczeSciej matek, przy ograniczonym obrazie
mezczyzn, zwlaszceza ojcow, ale eksponowana rola meza lub partnera, jesli jest on w zyciu
badanej kobiety) . Mysle, ze ciekawy obraz socjalizacji niepetnosprawnych kobiet w
spoteczenstwie patriarchalnym moglaby zbudowac¢ perspektywa socjologiczna. Na pewno jest
tu jeszcze wiele innych przestrzeni, niz wykorzystane przeze mnie, i z pewnoscig prowadzac

badania ponownie poglebitabym wywiady z kobietami.
Podsumujac:
Mocnymi stronami dysertacja sg :

- aktualnos$¢ zagadnienia, jakim jest ztozono$¢ problemow niesionych przez postepujace
nieuleczalne choroby przewlekte. Medycyna czyni postepy ale sg one zbyt powolne 1
niewystarczajace z punktu widzenia cztowieka chorujacego. Niezbedne jest nadal wsparcie
udzielane bezposrednio danej osobie .Chodzi o spersonalizowane wspomaganie oparte na

systemowym modelu niepetnosprawnosci uwzgledniajacy prawa i zasady tego paradygmatu ,

- wywazona synteza wiedzy pochodzacej z réznych segmentow wiedzy z nauk spotecznych i
medycznych ,

- autorskie opracowanie narzedzia badawczego,

- opracowanie autorskiego modelu wspomagania,

- umiejetnos¢ zaprojektowania i przeprowadzenia badan,

-umiejetnos¢ zaprezentowania, w sposob logicznie spdjny ,wynikdéw badan i ich interpretacja

I praktyczna uzyteczno$é

Stabe strony to:
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- brak szerszego kontekstu czesci teoretycznej i odwotania si¢ do kwestii spotecznego

uczestnictwa.
Konkluzja

Przedlozona do oceny dysertacja zawiera pewne uchybienia, czego dowodem sg uwagi
recenzenta. Mimo to spetnia ona wymagania stawiane pracy doktorskiej: stanowi oryginalne
rozwigzanie problemu naukowego, prezentuje rozlegta wiedz¢ merytoryczng doktorantki
potrafigcej samodzielnie zaprojektowac i przeprowadzi¢ badania, dokona¢ trafnej selekcji
obszernego dorobku badawczego z sygnalizowanych wyzej subdyscyplin nauk spotecznych 1
oczywiscie medycznych. Wyniki badan posiadajg wymiar praktycznej uzytecznosci zar6wno
dla projektowania dziatan wspierajagcych i uwzgledniania ich w polityce spotecznej i pracy
socjalnej .Sg tez wyznacznikiem kolejnych poczynan badaczy rzeczywistosci . Wyrazam

nadzieje¢, ze doktorantka podejmie takowe —zgodnie z zasadg carpe diem.

Dzialajac na podstawie art. 187 Ustawy z dnia 20 lipca 2018 r., Prawo o szkolnictwie
wyzszym i nauce, wnioskuje o dopuszczenie mgr Karoliny Gniazdowskiej do kolejnych

etapow postepowania doktorskiego

dr hab. Hanna Zuraw, prof. Uniwersytetu w Siedlcach
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