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Recenzja rozprawy doktorskiej mgr Kingi Krzywickiej na semat Sytuacja zdrowego
rodzenstwa w rodzinie hospicyjnej. napisane) pod kicrunkiem naukowym promotor. Pani
Prof. Dr hab. Barbary Kromolickiej. w instyvtucie Pedagogiki Uniwersytetu Szczecinskiego w
Szczecinie.

W oparciu o decyzj¢ Rady Instytutu Pedagogiki US, zlecajacej mi przygotowanie
stosownej oceny przedmiotowej rozprawy doktorskiej. zapoznalem si¢ szczegdlowo z jej
tekstem i na tej podstawie przedstawiam moje refleksje oraz spostrzezenia w kolejnosei

przyjetego przez mnie schematu opracowania ninicjszej recenz)i.

Kryvteria opintowania

Dokonujgc analizy przedlozonego tekstu dvsertacji doktorskicj przyjalem zasadnicze
kryteria. ktére niczaleznie od stylu narracji naukowej. jak i metody komponowania prac
naukowych powinny by¢ respektowane i pozostawaé w zgodzie 7z formalnymi zapisami
obowiazujgcego prawa. Mam tu mysli przede wszystkim:
1. poprawnosé formalna. w tym szczegolnie jezykowa poprawnoscei pracy:

2. logicznosé argumeniacji w zakresie przekonania o oryginalnodci podj¢tego problemu;

3. przejrzystosé uporzadkowania i prezentacji weoretycznych podstaw pracy
4. jawnosé i jasnos$é zaprezentowanego w pracy warsztatu metodologicznego;
5. warto$é i przydatnosé uzyskanyceh wynikow dla rozwoju teorii i praktyvki pedagogiczne;.

Uwagi ogédlne:

U. Kreicbergs et al. (2022)' zauwazaja. ze zycie z cigzka choroba w rodzinie jest
stresujace dla wszystkich, ale bycie rodzenstwem w cieniu cigzko chorej osoby powoduje. iz
to rodzenstwo znacznie rozni si¢ od rowiesnikow, zarowno spolecznie, jak i pod wzgledem
jakosci ich zycia. Podobne obserwacje czyni autorka, ktéra we wsigpie pisze: ..Od ponad

pietnastu lat aktywnie uczestnicz¢ w zyciu preznie dziatajgcej organizacji hospicyjnej. (...)

'u. Kreicbergs et al. Children, 2022, Using Communication Tools 1o Explore Young Siblings™ Experiences of

Havins: a Brother or Sister with Pediatric Palliative Care Needs
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moje szczegdlne zainteresowanie plyvnelo w kierunku jednej grupy — grupy zdrowego
rodzenstwa dzieci hospicyjnych. Mocno réznorodna. skladajaca si¢ z dzicei w réznym wicku.
posiadajgcych niezwykla dojrzalosé. Czesto to ci, ktorzy wspierajac rodzicow w opiece nad
bratem czy siostra. odkladajg na boczny tor swoje potrzeby 1 zamilowania. Dzieci. ktdre w
literaturze przedmiotu cz¢sto okresla si¢ dojmujgcym okreslentem — ..dzieci niewidzialnych™,
jak pisze Autorka tej dysertacii {s .4). O ile sama tematyka opieki paliatywno-hospicyjnej jest
badawczo rozpoznana i opisana w naukach spolecznych, to jednak z pewnoscia jest zbyt malo
empirycznych doniesien w jezyku polskim na temat rodzenstwa ci¢zko i nieuleczalnie
chorych dzieci 1 mlodziezy. W zwiazku z powyzszym podjetg przez Autorkg problematyke
uznaje za istotng i pragn¢ juz na wstepie pogratulowaé Autorce tego opracowania. a Jej

Promotorce podziekowaé za wsparcie w realizacji tego przedmiotu badania.

Formalna ocena struktury pracy

Przedlozona do mojej oceny rozprawa liczy 260 stron, w tym pomieszczony jest
wykaz bibliograficzny oraz zalgcznik - system kodowania wywiadéw ze zdrowym
rodzenstwem. Zasadnicza cze$é tekstu po spisie tresci obejmuje wsigp. dwa rozdzialy
teoretyczne obejmujace 85 stron. kolejne 2 rozdzialy czesci metodologiczno-badawczej (134
strony). po ktorym nasigpuje podsumowanic i postulaty pedagogiczne pracy (S siron). a takze
obszerna bibliografia i netografia (17 stron), a takZze streszczenie po polsku i po angielsku (10
stron) i aneksy (2 strony). Autorka zachowala wlasciwe proporcje pomigdzy czgdcia
teoretlyczng i empiryczng opracowania.

Praca ma uklad klasyczny. charakterystyczny dla nauk spolecznych. Sklada si¢ 2
wstepu. czterech rozdzialow i podsumowania. W rozdziale picrwszym Opieka paliatywno-
hospicyjna  jej idea. zarys historyezny i formy wsparcia dla rodzin z terminainie chorym
dzieckiem poprawnic opisano jak nasigpowaly rozwéj i profesjonalizacja tej formy opieki nad
grupa malych pacjentow. kitérych zycie przedwczesnie nieuchronnie zmierza do $mierci.
Solidnie wyjasnionc odrebnos¢ i specyfike pediatrveznej opicki paliatywno-haospicyjnej na tle
calej opieki nad osobami u kresu 2ycia oraz obowigzujagce w Polsce zasady kwalifikacji do
objecie dziecka opicka hospicjum domowego. W analizie tego rozdzialu nieco rozczarowuje
stan wiedzy we fragmencie ..Rozwéj pediatrycznej opieki paliatywnej™, gdzie przewazaja
doniesienia sprzed 10 lat. a brakuje aktualnych danych zaréwno z Europejskiego

Stowarzyszenia Opieki Paliatywnej z 2022 roku’, jak i waznych nowych doniesich w jgzyku

! hitps: eancnet.cu eape-groups reference children-voung-people’ - Prepared by the EAPC Children and Young
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polskim. jak Standardy prowadzenia pediatrycznej opieki paliatywnej Ogdlnopolskiego
Forum Pediatrycznej Opieki Paiiatywnej z 2016". W przypadku przygotowywania publikacji
z tej pracy. do czego zach¢gcam w zwigzku z unikalnym przedmiotem badan. nalezatoby
uaktualnié przeglad literatury w tym rozdziale.

W rozdziale drugim Autorka stusznie zawgza problematvke badawcza wylacznie do
specyfiki rodzin niculeczalnic chorych dzieci i mlodziezy. Rozpoczyna od prob zdefiniowania
poj¢cia rodziny. gdzie warle przyloczenia sg przywolane analizy ..przeprowadzone przez
Barbar¢ Kromolicka. ktore pozwolily badaczce skonstatowad, ze dzisiejsza rodzina ma
charakter zwigzku kreatywnego, dynamicznie realizujacego si¢ w wielu wariantach, co jednak
w zaden sposéb nie moze by¢ interpretowane za jej faze schylkowa.”(str. 41). Jak te
wspolczesne rodziny zachowujg si¢ w sytuacji obcigzenia nieuleczalng i terminalng choroba
jednego z jej czlonkdw? Rozpoczynajge od analizy micjsca chorego dziecka w systemie
rodzinnym z perspektywy réznych jego czlonkdw. poprzez trwanie opieki. az po $mieré i
funkcjonowanie rodziny po stracie bliskiej osoby i w procesie przezywania zaloby. Autorka
ze znajomoscig przedmiotu przeprowadza czytelnikow przez znane jej z prakiyki opiekunczej
i literatury przedmiotu tereny.

Rodzina przechodzace przez te etap jest .wyposazona~ jest w zasoby. kidre
umozliwiaja jej na samoodnowe. a co za tym idzie — przetrwanie systemu oraz jego dalsze
istnienie. Autorka uzasadnia prowadzenic badania nad rodzing w nurcie systemowo-
interakeyjnym daje moziiwos¢ na wyjscie od szerszej perspektywy, nieskupiajacej si¢ na
pojedynczym problemie. a rozpatrujacej ztozonosé tej grupy spolecznej kompleksowo, gdzie
kazdy aspekt ma znaczenie dla zrozumienia catosci. To pozwala spojrzeé na rodzing jak na
jednostk¢ dynamiczng. ktéra nawet w obliczu zmian zachodzacych na poziomie
indywidualnym. relacji czy calosciowym stale dgzy do rownowagi i 1¢ rownowage osiaga.
nawet gdyby miata by¢ ona nowa pod wzglgdem jakosciowym. Od czeséci Rod=inu juko
system (str. 48nn) da si¢ zauwazyé duzy udzial literatury przedmiotu z psychologii. z
mniejszym udzialem literatury z zakresu pedagogiki (w tym pedagogiki rodziny czy
pedagogiki specjalnej. kidre takze opisuja system rodziny, jak choéby B. Matyjas’, czy J.

Wilk™). W przypadku publikacji warto byloby rozwazyé dolaczenie tych watkéw.

" OFPOP, 2016, PDF online: http:‘ofpop.pl wp-content themes inove img standardy-ofpop. 20 1 6.pdl.
" Pedagogika rodziny. Aktualna problematyka i nowe obszary badawcze, Studia 2 Teorii Wychowania Tom XI:
2020 NR 2(31}, str. 8Inn

* Pedagogika rodziny, Episteme, Lublin 2016
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W kolejnej czgsei nastgpuje Klasyfikacfa systemow rodzinnych z chorym dzieckiem
(str.52nn). gdzie przyvwolany zostaje ze swoim dzielem z 2014 roku Rodzina o
skumulowanych czynnikach patogennych Stanislaw Kawula: . wskazuje na pewien wazny,
wielowgtkowy defekt realizowania si¢ w roli rodzica w systemach zaburzonych. a mowa o
niewlasciwym reagowaniu przez doroslego na pieé wrodzonych cech drziecka. ktorymi sa
drogocennosé, bezbronnosé. niedoskonalosé. zaleznosé i niedojrzalosé. W efekcie dzieci
rozwijajg w sobic dysfunkcjonalne cechy samozachowawcze, ktére docelowo beda
przenoszone na kolejne systemy, w ktérych bedy uczestniczyé (jako dzicci. miodziez czy
dorosli) {str.56). Klasyfikacja systemow rodzinnych z chorvm dzieckiem, bedaca znowu
gléwnie psychologicznym wywodem, konczy si¢ na szczeécie pedagogicznymi konkluzjami

autorstwa Kawuli.

Sytuacja jako kategoria znaczeniowa w badaniach nad rodzing, rozpoczyna si¢ od
wyjasnienia poj¢cia sytuacji. podkreslajace istotnosé zwiazkow czlowieka z jego otoczeniem,
uzywane jest coraz powszechniej w naukach spotecznych. w tym w pedagogice. Autorka
pisze: . W mojej ocenie sposoby definiowania pojgcia ..sytuacja™ na gruncie psychologii i
pedagogiki spolecznej. mimo réznic w uzywanych sformulowaniach. sg zbiezne i wskazuja na
te same poziomy istotnosci, bez ktdrych o sytuacji mowié¢ bysmy nie mogli. Dlatego oba
podejscia bedg dla mnie wazng wskazowky do dalszych rozwazan. a ich analiza przyczyni si¢
do stworzenia proby sprecyzowania. jakie sg elementy skladowe sytuac)i zdrowego
rodzenstwa w rodzinie hospicyjnej, 0 czym bede pisala w kolejnych czesciach tej pracy.™ (str.
58). Przedstawicnie typologii sytuacji z przydatnych rysunkiem nr 3, na podstawie analiz
Tomaszewskiego i Farnickiej (str. 58-62) prowadzy do kolejnej czesci pracy: Sytuacja
dziecka (str. 62nn). kiéry dobrze ilustruje opracowany przez Autorke rysunek nr 4. Po
wymienicniu 5 wyznacznikdow (str.65). Autorka koncrzy te cz¢$¢ dosc enigmatycznym dla
mnie stwierdzeniem: .Finalizujac rozpocz¢te rozwazania. pozoslajgce na sporym poziomic
ogolnosci, a pozwalajgce na wst¢pne zrozumicnic dwoch kategorii pojeciowych. ktorymi sa
«rodzina” i .sytuacja”, przechodz¢ teraz do bardziej specyficznego obszaru... (str. 65-66).
Ponicwaz zaréwno .rodzina™ jak 1 .sytuacja” s3a slowami-kluczami tytulu tej pracy,
odradzalbym mowienie w tym miejscu 0 ‘sporym poziomie ogdlnosdci”, zwlaszcza, Zze tej
tematyce zostalo poswieconych ok. 20 siron pracy. Warto zmieni¢ to niezbyt fortunne
stwicrdzenie na adekwatniejsze w przypadku przygotowania publikacji!

Kolejna czes¢ nosi wywl: Rodzina hospicyjna - prioba ujgcia definicyjnego w nurcie

systemowym. Aultorka slusznic zauwaza: ..Zdaj¢ sobie sprawe z faktu, iz okreslente ..rodzina z
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nieuleczalnie chorym dzieckiem™ ma szerszy zakres znaczeniowy. pdyz nie wszystkie
choroby nieuleczalne bgdg kwalifikowaly pacjenta do opieki hospicyjnej, niemniej — czynie to
z ch¢ei wyeliminowania powtorzen.™ (str. 67). Drugg strong problemu jest uzywanie wybranej
nazwy wielokrotnie potocznie w odniesieniu do pracownikow i wolontariuszy oraz
sponsorow i przyjaciol hospicjow nazwe ‘rodzina hospicyfna’ Autorka odnosi ja w swojej
pracy wvlacznie do rodzin pacjentow paliatywno-hospicyjnych. Cho¢ jest 10 zrozumiale z
punktu widzenia przedmiotu badan jej pracy. to moze byé nieco klopotliwe w przypadku
poszukiwan badawczych ze kluczowym slowem ‘rodzina hospicyina® (np. rodzina
hospicyjna®, ezy informacje po polsku z Wilna: Rodzina Hospicyjna niedzielg spedza razem ),
W przypadku publikacji tej pracy warto byloby napisac o tej zwyczajowej nazwie uzywanej
czesto w hospicjach oraz o odmiennosci definicji zaproponowanej przez Autorke tej pracy.
Na stronie 69 Autorka pisze”™ W literaturze przedmiotu nie spotkalam sie =z
bezposrednia definicjg rodziny hospicyjnej. Dlatego postanowilam dokonaé proby
sformulowania jej w oparciu o dotychczasowe rozwazania i przedsiawic jg jako wspélnotg
0s6b rozumianych jako system. w ktérym dokonuja si¢ interakcje w sferze wychowawczej.
spolecznej i kulturowej, kidre to relacje naznaczone s niculeczalng i terminalng choroba
jednego z jej czlonkow, kiory — porza opiekyg rodzinng — wymaga profesjonalnej pomocy o
charakterze hospicyjnym.” Gratulujge sformulowanie tej definicji. widz¢ koniceznosé dodania
do niej stowa .0 charakterze paliatywnym i hospicyjnym™ lub ..paliatywno-hospicvinyimn™. by
definicja nie wykluczala tego pojecia obecnego w calej tej pracy. Podobnie, gdy rodzina
hospicyjna jest opisywana w sposob waski i szeroki w odniesieniu do opieki paliatywno-
hospicyinej nad pacjentem | wszystkimi czlonkami rodziny za Zzycia i w czasie przezywania

osierocenia i zaloby.

Autorka pisze na str. 75 .Gléwnym problemem, z ktérym skonfrontowana jest rodzina
hospicyjna. jest wynikajaca z ustalenia rozpoznania sytuacja ogromnego stresu i leku.(...) Z
czasem w rodzicach budzi si¢ zlos¢ i gniew — w stosunku do lekarzy. innych osob majacych
zdrowe dzieci, jesli sg wierzacy — rowniez Boga. (...) Wsréd osob zwigzanych ze
srodowiskiem hospicyjnym. a wyksztalconych kierunkowo do sprawowania profesjonalnej
opieki nad chorym, jako powszechna trakiuje si¢ opinig, 2e rodzice malych pacjentow
hospicyjnych posiadajg szeroka wiedz¢ w zakresie jednostki chorobowej, ktora dotkngla ich

dziecko.” Praktyczne doswiadczenie widaé w kolejnej czesei tekstu. gdy Autorka zauwaza. ze

® hitps: parafiaserbinow pl.rodzina-hospicyina
https: ' ‘'www hospisas.|t'rodzina-hospicyina-niedzicl-spdza-razem ?lang -pl -
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na dzialania jatrogennc. przejawiajace si¢ medykalizujgcym i biclogicznie zdeterminowanym
podejs$ciem, bardzo narazone s3 dzieci. cz¢sto traktowane w procesic leczenia z pominigciem
wiasnej podmiotowosci. Cickawym watkiem (str. 78nn) jest analiza innowacyjnego wkiadu w
rozumienic cierpienia czlonkow rodziny hospicyjnej przeprowadzonych przez Godawe badan
empirycznych na temat funkcjonowania rodziny dziecka obj¢tego domowa opieka hospicyjna.
Wynika z nich. iz cierpienia spowodowanc chorobg dziecka obejmuja wszysikic

najwazniejsze plaszczyzny lfunkcjonowania jego bliskich. w 1ym takze rodzenstwa,

Na stronach 78-82 Autorka w czesci teoretycznej uwage poswigcita sytuacji dziecka,
z¢ wskazaniem na zdrowe rodzenstwo najmiodszych pacjentdéw hospicyjnych. Jakie
mozliwosci podmiol sytluacji — zdrowe dziecko w rodzinie hospicyjnej — moze czerpac ze
swojego oloczenia — zarowno z systemu rodzinnego jako takiego, jak rowniez z zasobéw
rodzinnych i wsparcia spolecznego? Ta kwestia-zdaniem Autorki-jest nadal niewystarczajgco
zbadana. co doskonale wyraza okreslenie .dzieci zapomniane™ uzyte przez Marzeng
Samardakiewicz. a odnoszgce si¢ do zdrowego rodzenstwa. ..Z tego tez wzgledu uwazam. 2¢
w mojej pracy badawczej dotykam obszaru zupelnie nierozpoznanego. a jednoczesnie -
bardzo waznego dla pelnego poznania specyfiki funkcjonowania rodziny hospicyinej. (...)
analizujac calosciowo sytuacje rodzenstwa nasuwa si¢ konstatacja, ze dzieci te mogg by¢
sprzymierzenicami rodzicéw w realizowaniu opieki i wsparcia dla malego pacjenta. ale musi
to opicra¢ si¢ na przemyvslanej strategii, ktora uimujac dziecko podmiotowo ni¢ pominie jego
potrzeb. emocji, niepokojdw zwigzanych z trudng sytuacja. w jakiej — wraz z innymi

cztonkami rodziny - si¢ znalazlo.™ (str. 82).

Ostatnimi analizowanymi w cz¢sci teoretycznej kategoriami sg zasoby rodzinne juko
potencjal rodziny hospicyinej, gdzie Autorka za Herringerem. dzieli zasoby na osobiste i
srodowiskowe. oraz za Kuleszg podkresla, ze zasoby rodzinne nale2y rozpatrywal w
konteksécie rozwoju dziccka. dostrzegajac takze ich nieformalny i formalny charakter. Ostatni
walek dotyczacy zastosowania terapii skoncentrowanej na rozwigzaniach (TSR) nalezaloby w
przypadku publikacji rozwingé w oparciu o dost¢png literaturg przedmiotu. albo pominac.

Wsparcie spoleczne w rodzinie hospicyjnej zostalo solidnie opisane (str.85-91) w
kontekscie formalnych i nieformalnych zwigzkow wsrdéd krewnych i prezyjaciél badz
uczestnictwa w roznego rodzaju grupach i organizacjach. Autorka pisze: ..Wymiar wsparcia w
rodzinic rozpatrywany jest jako posiadajacy wysoki stopien istotnosci. Przede wszystkim
wynika to ze srodkéw i mozliwoscei. klorymi dysponuje ta grupa. umacniajge i chronigce
zdrowie lub dbajgc o podnoszenie jego jakosci w chorobie.(...) funkcjonowanie osoby chorej
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w rodzinic wymaga stalego zaangazowania co najmniej czterech zdrowych oséb. ktorych
wspolpraca zminimalizuje zagrazajace im zjawiska wypalenia. Czy jest to mozliwe? Na
pewno tak. bo obeecnosé dodatkowych jednostek. ukierunkowanych na niesienie wsparcia o
roznym charakterze, moze pozytywnie wplynac na najblizsze choremu osoby oraz
przeciwdziala¢ wypaleniu w opiece. jak rowniez przeprowadzi¢ przez niezwykle trudna
zaloh¢ antycypowana.™ (str. 85).

Pomimo wszyvstkich zgloszonvch powyzej uwag cz¢sé teoretyczny rozprawy
oceniam pozytywnie. Docenié nalezy pracg¢ Autorki. dobra znajomosé literatury przedmiotu,
zdolnos¢ do konstruowania poprawnej naukowo narracji. umiejetnosé pracy z tekstem, a takze
erudycyjne zdolnosci poniewaz czytlanie czesci teorctycznej bylo ciekawe. W przypadku
przygotowania tej publikacji do druku - do czego zachg¢cam, biorac pod uwage opisywang

tematyke - warto dokonaé skrotow i uzupelnic literature przedmiotu. zgodnie ze wskazaniami.

Zalozenia metodologiczne badan wlasnych

Wprowadzenic do badan zawarte w 3 rozdziale pt. .mctodologiczne podstawy pracy™
rozpoczyna jej druga cz¢éé. zlozona z dwoch rozdzialow empirycznych. Autorka przywoluje
stowa Urbaniak-Zajac: ..Sytuacja metodologiczna pedagogiki od lat budzi refleksje. [bo] nie
wypracowala ona wlasnej metodologii badan empirycznych. pozostajac przy korzystaniu z
dorobku innych nauk spolecznych — gléwnie psychologii i socjologii™ (str. 92-93). Dalej
uzasadniajac wybdr strategii jakosciowej, mowi: ..chociaz koncepcja badawcza w kilku
punktach moze si¢ wydawac zbiezng z Leorig ugruntowana, to jednak zostala przygotowana w
ramach klasycznej metodologii badan jakosciowych.™ (str. 94). Zgadzam sie 7 przedsiawiong
tam teza. iz przyjecie jednoznacznych wskaznikow doboru metodologii do badania
determinantéw sytuacji zdrowego rodzenstwa w rodzinie hospicyjnej nie bylo oczywiste,
gdyz poza analizowanymti w teorii kluczowymi publikacjami o funkcjonowaniu rodziny
autorstwa Beaty Antoszewskiej i Grzegorza Godawy, nie ma pozycji. w ktorej rodzenstwo
nieuleczalnie chorvch dzieci stanowiloby jedyny, podmiot zainteresowan badawczych.

Dobrze opisano wartosé badun jakosciowych dla badanego tematu (str.93-98). a
preedstawiane w tej pracy badania z pewnosciy umozliwig dokonywanie pierwszych
porownan dotyczacych zachowan badanego rodzensiwa w ich naturalnym kontekscie.
Przedmiotem badania tej pracy jest: .Sytuacjo zdrowego rodzenshva w obliczu nienleczalnej
choroby i smierci brata lub siostry z perspekiywy retrospektywnej.” (str. 98). Poprawnie
sformulowano cele badawcze: teoretyczne - zmierzajgce do poszerzenia wiedzy 1 poznawcre,
a takze cel praktyczny pracy, ktory postuzy wypracowaniu wskazowek ukierunkowanych na
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praktyke pracy i wsparcia rodziny hospicyjnej. ze szczegdlnym wskazaniem na zdrowe
rodzenstwo. Problemy badawcze. bedace zbiorem pytan. na kiore odpowiedzi uzyskiwane sa
w drodze badan naukowych zostaly poprawnie sformulowane i dotycza odpowiedzi na
glowne pytanie: Jak ksztaftuje sig sytuacja zdrowego rodzeristwa w rodzinie hospicyjnej? oraz
4 pytan szczegolowych (str. 100). po ktorvch wymienione zostaly zmienne szczegolowe.

Kolejng cz¢scia rozdzialu metodologicznego stanowi operacjonalizacja. ktora pozwala
zrozumieé, jak dane zjawisko spoleczne moze zostaé zaobserwowane w codziennym
funkcjonowaniu. Pierwsza kategorig sa Zasoby rodziny hospicyjnej rozpoznawane przez
zdrowe rodzenstwo. z przydatnym rysunkiem nr 5, ilustrujagcym wzajemne zaleznosci (str.
102-103). Nastepnie przeanalizowano kategorie: Opis wilasnej sytuacji przez zdrowe
rodzenistwo z perspekiywy retrospeknywnej, opierajge analizy na omawianych wczesniej
teoriach Tomaszewskiego i Antoszewskiej (str.104-106). Rod-aje wsparcia spolecznego
udzielanego rodzinie hospicyjnej w narracji zdrowego rodzensiwa oparle zostaly poprawnie
zaprezentowane na omowione] wczesniej teorii Cohena i Willsa (str.107-109), gdzie na
koniec ciekawosé budzi teza. ze o integrujacym wsparciu spolecznym zdrowe rodzefistwo
moze wspomina¢ w swoje] historii zaréwno na poziomie osobistym. jak rowniez na
poziomach formalnym i profesjonalnym.

Kolejng kategorig operacjonalizacji jest Syfuacja wilasna w kolejnych etapach choroby
hrata lub siostry relacjonowana przez zdrowe rodzenstwo (str. 110-111), gdzie Autorka
zestawila teorie sytuacji Tomaszewskicgo z elementami od Antoszewskiej z klasytikacjg faz
choroby przewleklej od de Barbaro. piszgc. ze wskaznikami. ktére moga pojawic si¢ w
retrospekeyjnych opowiesciach zdrowego rodzenstwa, a $wiadczgeyeh o ewolucji realiow ich
funkcjonowania moglybhy byé wspomnicnia fazy kryzysu zwigzancgo z poczatkiem choroby
w rodzinie, poprzez faz¢ przewlekly w rodzinic hospicyjnej, az do fazy zejscia. Szanujac
metodologiczne wybory Autorki (teoria de Barbaro). uwazam, ze faza .,zejscia”™ moglaby by¢
rozszerzona i wyraznie oddzielona od fazy zaloby, ktéra z powodzeniem moglaby byé osobna
kategorig. gdyz w doswiadczeniach 0s6b z pewnodcia duzo tresci wigze si¢ z tym jak im
pomagano (lub niec pomagano) w tym trwajacym wiele miesigcy lub lat procesie.

Metoda. techniki i narzedzia hadawcze zostaly opisane poprawnie, a zaréwno wywiad
skoncentrowany na problemie. jak 1 dyspozycje do wywiadu oraz rysunek nr 7, gdzie
przedstawiono plan wywiadu skoncentrowanego na problemie dobrze opisujg planowane
dzialania badawcze (str. 111-118). Rowniez Teren i organizacja badan i Charakterysiyka

uczestnikow badania sq jasne | czytelne. a koncowa informacja fasno przedstawia skale
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hudan: ,, Ostatecznie w badaniu udzial wzielo siedem kobiet. kiorych historie pozwolily na
opisanie istoty badanego zjawiska.” (str.120).

Ostatni 4 rozdzial pracy: Sytuacia zdrowego rodzevistwa w rodzinie hospicyjnej —
analiza wynikow badann  wlasnych jest analiza wyjasnionych wczedniej probleméw
badawczych (od glownego. poprzez szczegolowe) z wykorzystaniem retrospekcyjnych
wspomnien uczestniczek badania. w odniesicniu do do$wiadczenia zawodowego Autorki.
Badania nawiazuja takze do kwerendy literatury przedmiotu. w $wietle ktérych piszac o
rodzinie mowito si¢ o rodzicach jako glownych opiekunach. a tyvlko pobocznie analizujac
problemy zdrowego rodzenstwa. ktére nie doczckalo si¢ odmiennych badan. ..Stalo si¢ 10
inspiracja do podj¢cia proby napisania pracy. w ktorej glos oddany zostal wlasnie im -
zdrowym siostrom po stracie. ktore w réznych przedzialach czasowych mialy mozliwos¢
funkcjonowania w systemie rodzinnym obcigzonym niculeczalng i terminalna chorobg brata
lub siostry. ktérzy-w konsckwencji glownego rozpoznania lub idacych za nim chorob
wspolistniejacych-zmarli."(str. 122).

W pierwsze] Kkategorii: Zasehy rodziny hospicyinej rozpoznawane przez zdrowe
rod=enstwo. kiore] analiz¢ oparto na schemacie rozpoznawania zasobow rodzinnych
autorstwa Kuleszy i Smolinskiej-Theiss z zachowaniem plynnosci przejécia pomigedzy
kategoriami. zbadano kolejno: Zasoby indywidualne zdrowego rodzenstwa w rodzinie
hospicyjnej przeanalizowane zostaly odpowiedzi. po ktorych Autorka stwierdzila: ..Zdrowe
rodzensiwo w swoich retrospekcjach czesto wskazywalo na wlasne domaganie si¢ tego. by
wlaczaé je do pomagania w codziennych czynnosciach. jak réwniez, by rodzice nie zamykali
przed nimi mozliwosci podejmowania rozmow nawet na najbardziej drazliwe tematy. taczace
si¢ z lamaniem tabu o umieraniu. o $mierci. o pozegnaniu si¢ z bliskimi™ (str. 127). Kolejnymi
interpretowanymi kategoriami byly: Hiek jako zasob indywidualny w opiece nad chorg
siostrg lub bratem: Aknwnosé szkolna zdrowego rodzenstwa jako sposch na odnalezienie
swoich mocnych stron: Srodowisko réwiesnicze i rodzgce sig przyjainie jako zaséh zdrowego
rodzenstwa. Pasje zdrowego rodzehstwa jako wazny uspeki ich zasobow indywidualnych;
Umiejetnosci radzenia sobie ze stresem jako zaséb zdrowego rodzenstva dzieci haspicyjnych.
(str. 123-140).

Zasoby systemowe rodziny hospicyjnej (str. 140- 148) sa kolejnym dobrze
przeanalizowanym w te] pracy elementem, a Onvartosé komunikacji a trwalos¢ wigzi w
rodzinie hospicyjnej 1 Sposoby postrzegania nieuleczalnej choroby w rodzinie hospicvinej
zoslaly tam tez poprawnic opisane. Autorka konczy t¢ cz¢$¢ analizy wartymi przyloczenia

stowami: ..Akceptacja to kluczowy element radzenia sobie z nieuleczainymi chorobami.
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zarowno dla samego chorego. jak i dla czlonkéw rodziny hospicyjnej. ale tez proces, ktory
wymaga czasu i nie dzieje si¢ sam z siebie. Dlatego tez tak czesto wérdd czlonkow rodzin
hospicyjnych moze narastaé frustracja zwigzana z poczuciem niesprawiedliwosei (...) moze
to prowadzi¢ do utrudnienia opieki nad chorym i sabotowaé proces leczenia. W takich
przypadkach. wazne jest. aby czlonkowie rodziny hospicyvinej zwrécili uwage na swoje
reakcje i uczucia. a nasi¢pnie otworzyli si¢ na rozmowy wyrazenie swoich potrzeb i
obaw."(str. 148). Pierwsza czes¢ analizy konczy cz¢sé: sytuacia materialna jako istotny zascoh
rodziny hospicyjnej oraz roinorodnosé zewngtrznych zasobow rodziny  hospicyinej w
retrospekefi zdrowego rodzerstwa, a dobry ilustracja obrazu struktury zasobéw rodzinnych,
ktore mialy istotne znaczenie z punktu widzenia i w retrospekcji zdrowego rodzenstwa
ciekawie przedstawila Autorka w Rysunku 8: Schemat przedsiawiajacy postrzeganie zasobéw
rodzinnych przez zdrowe rodzenstwo.(str.157).

W podobny sposob szczegolowo opracowany zostaje drugi element badania: Opis
wlasnej sytuacii zdrowego rodzesstwa = perspektywy  refrospekiywnej (str. 158-177).
Poprawnie przeanalizowano czynniki deprywacyjne w rodzinie hospicyjnej we
wspomnieniach zdrowego rodzenstwa (str. 159-162), charakler czynnikOw przecigzenia
wyst¢pujacych w rodzinach hospicyjnych w retrospekcjach zdrowego rodzenstwa (str. 162-
167), zdrowe rodzenstwo a utrudnicnia wynikajace z funkcjonowania w rodzinie hospicyjnej
(str.167-169). czynniki konfliktowe stanowigce o obrazie sytuacji zdrowego rodzensiwa w
rodzinie hospicyjnej (str. 169-173) oraz czynniki zagrozenia odczuwane przez zdrowe
rodzenstwo w rodzinie hospicyjnej (str.174-7). Podobnie jak w poprzedniej czesci Rysunek 9:
to przydatny praktyczny schemat przedstawiajacy dominanty trudnej sytuacji w retrospekcji
zdrowego rodzenstwa, gdzie Autorka szczegélowo przedstawila przezywane trudnosci. o
ktorych mowily uczestniczki badania.

Kolejng analizowang kategoria sa rodzaje wsparcia spolecznego udzielanego rodzinie
hospicyinej w narracji zdrowego rodzenstwa (str. 178-197). Analogicznie do poprzednich
czgsci rozpoczyna ja badanie wspominanego wsparcia emocjonalnego uzyskanego przez
zdrowe rodzenstwo (str. 178-182), poprzez wsparcie informacyjne w retrospekcji zdrowego
rodzenstwa (str. 182-187). Wsparcie instrumentalne w funkcjonowaniu zdrowego rodzenstwa
(sir. 187-192). az po retrospekivwne ujecie wsparcia integrujgcego przez zdrowe rodzenstwo
{str. 192-197). Z retrospekcji uczestniczek badania jasno wyplywa. 2ze wsparcie integrujace
mialo duze znaczenie dla ich lepszego funkcjonowania w chorobie | po smierci brata lub
siostry. Na podstawie przeprowadzonej analizy wywiadow w kategorii wsparcia spolecznego
jasno zarysowuje si¢ widzenie go w oczach zdrowego rodzenstwa. Rownie przydatne jest
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zastosowanie autorskiego schematu - Rysunek [0: Schemat przedstawiajacy postrzeganie
uzyskiwanego wsparcia spolecznego przez zdrowe rodzenstwo (str. 197).

Ostatnia z kategorii to: relacjonowane przez zdrowe rodzenstwo zmiany we wilasnef
sytuacii w kolejnych etapach choroby brata lub siosiry (str. 198-225). Rozpoczyna go
szczegdlowa analiza fazy kryzysu choroby dziecka hospicyjnego we wspomnieniach
zdrowego rodzenstwa (str. 198-204). nastgpnie badania jest faza przewlekla niculeczalnej
choroby brata lub siosiry w retrospekcjach zdrowego rodzenstwa (str. 204-214). a na koncu
najobszerniejsza faza zejscia — $mier¢ brata lub siostry i jej skutki we wspomnieniach
zdrowego rodzenstwa (sir. 214-2235). Obszemos¢ ostatniej czg¢sci zwigzana jest z faktem. iz
obejmuje ona rowniez okres przezywania straty i 2zaloby. Takze w tej kategorii analiz¢ konczy
przvdatne graficzne przedsiawienie uzyskanych rezultatow - Rysunek 11: Schemat zmian w
sytuacji zdrowego rodzenstwa w zwigzku z kolejnymi fazami choroby terminalnej (str. 225).

Recenzowang prace zamyka podsumowanie, zawierajace takze postulaty
pedagogiczne (str. 226-230). Autorka pisze, ze kwestie zwigzane z radzeniem sobie przez
zdrowe dziecko z trudami wyplywajacymi z nieuleczalnej i terminalnej choroby i stratg
bliskiej osoby nic byly dotvchczas traktowane jako glowna przestrzen badawcza. co
pozwolilo je na zmierzenie si¢ z 13 tematyka. Probe uwazam za udana. gdyz Autorce udalo sie
odpowiedzicé na gléwne pytanie badawceze: Jak ksztaltuje sig sytuacia zdrowego rodzenstwa
w rodzinie hospicyinef? Analizujac zasoby rodziny hospicyjnej stusznie przyjeto podzial na
zasoby wewngtrzne 1 zewnglrzne, opicrajac si¢ na pedagogicznym modelu zasobow
rodzinnych autorstwa Kuleszy 1 Smolinskiej-Theiss. Jego wykorzystanie okazalo si¢ zgodne z
retrospekcjami  zdrowego rodzenstwa, ktore w ramach zasobéw wewngtrznych rodziny
hospicyjnej jako swoje zasoby indywidualne uwazalo: wiek, aktywnosé szkolna. srodowisko
rowiesnicze, realizowane pasje czy sposoby radzenia sobie ze stresem. Z kolei za zasoby
systemowe uwazano: spojnosé systemu rodzinnego, otwartos¢ komunikacji miedzy czlonkami
rodziny i sposdb. w jaki postrzegana w domu byla nieuleczalna choroba. czy w réZznych
sposob komunikowane i realizowane w zyciu rodzin zasoby ekonomiczne.

Zasoby zewngtrzne sg obecne w wypowiedziach badanych kobiet, zarowno jako te
nieformalne: zwigzane z aktywnosdcia przyjaciél, dalszej rodziny czy spolecznosci lokalnej.
jak 1 te formalne, szczegdlnie dotyczace przyjaznych rodzinom organizacji i instytucji. W
sposob zdecydowany wsrdd tych instytucji kluczowe jest “hospicjum’, rozumiane czg¢sto w
wypowiedziach badanych jako glowny ‘integrator’ i “koordynator’ calego wsparcia
zewnetrznego | systemowego. Ten element wyraznie przebijajacy si¢ we wszystkich
wypowiedziach badanych osdb warto byloby jeszcze podkresli¢ i uwypukliié przy publikacii.

Pu~

11



Stwierdzam, ze Autorka slusznie przyjela zaloZenie. iz sytuacja zdrowego rodzenstwa
w rodzinie hospicyjne] moze by¢ analizowana jako svtuacja trudna. z momentami
normalizujacymi po przyzwyczajeniu si¢ do istniejgcych warunkéw. Zalozenie to
potwierdzilo si¢ w wypowiedziach uczestniczek badania. ktdre swojec wspomnienia laczyly z
poczuciem deprywacji. przeciazenia. utrudnienia. obecnoscia sytuacji konfliktowych, czy z
zagrozeniem przy regresic choroby rodzenstwa i obawami. z¢ rodzina moze sie rozpasé.

Takze wsparcie spoleczne, analizowane w modelu Cohena i Willsa z ich czierema
elementami wsparcia znalazio si¢ w kazdym z elementow w retrospekcjach badanych.
Przyjacicle 1 Srodowisko rowiesnicze, a nie czlonkowie rodziny dawali badanemu rodzenstwu
emocjonalne wsparcie. a informacyjne zapewniali: rodzina. personcl hospicyjny i Internet.
Instrumentalne wsparcie bylo gléwnie od pracownikéw haspicyjnych i profesjonalistow
rehabilitacji. a integracyjne wsparcie to odmieniane przez wszystkie przypadki slowo
“hospicjum’, gdzie rola pracownikow hospicyjnych byla kluczowa. Zastanawia nieco zupelna
nieobecnod¢ pojecia “wolontariusza hospicyjnego’, co moze byé wynikiem braku
wolontariuszy w tamtym okresie pracy hospicjum dla dzieci w Szczecinie. albo tak dobrej
pracy zespolowej. Ze widziano wszystkich uczestnikow opieki jako “zespdl specjalistow’.

Autorka badajac zmiany zachodzace w sytuacji zdrowego rodzenstwa w kontekscie
kolejnych etapéw choroby braia lub siostry, skorzystala z Bogdana de Barbaro trzech etapow
choroby terminalnej: faz kryzysu. przewleklej i zejscia. O ile wnioski o kryzysie i w fazie
przewleklej choroby czlonka radziny odpowiadajg teorctycznym tresciom tej pracy. o tyle
.faza zejscia™ wydaje mi sie zbyt szeroka dla nauk pedagogicznych. a szczegdlnie pedagogiki
opiekunczej. spolecznej i pracy socjalnej. Autorka pisze: ..Rodzenstwo wspominalo budzaca
si¢ $wiadomosé konca. opowiadalo o uczestnictwie w rytualach zwigzanych z ceremonig
poZegnania i pochowania. jak rownieZ o swoim wsparciu realizowanych przygotowan.”™ (str.
228). Do tej kategorii wrzucone zostaly cale miesiace i lata traumy po smierci bliskiej osoby.
procesu przezywantia straty i zaloby w kontekstach indywidualnym. rodzinnym. szkolnym i
spolecznym. Autorka to potwierdza: .w ramach tego okresu pojawialy si¢ opowiesci o swoich
przezyciach szkolnych w trakcie trwania zaloby. o dokonywanych wyborach szkolno-
zawodowych zwiazanych z chorym bratem lub siostrg oraz o realnosci przezywania straty.”
(str. 228). Ta konkluzja wydaje mi si¢ niewystarczajgca wobec trwajgce) miesigcami i latami
zaloby 1 wypowiedzi uczestniczek badania odnosnie do tego okresu. Przy publikacji warto

byloby rozszerzy¢ ten element podsumowania dotyczacy okresu zaloby po stracie.
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Autorka przedstawia na koniec postulaty pedagogiczne: Wspominajac kampanie
spoleczne Fundacji Hospicyjnej ..Hospicjum to tez Zycie™. Autorka slusznie postuluje, by
organizacje pozarzadowe pomogly w edukacji spolecznej i konkretnym wsparciu zdrowego
rodzenstwa. Publikacja wynikéw tych badan moze sie wpisa¢ w nowy nurt publikacji na
temat opiekundw nicformalnych oséb niesamodzielnych. gdzie rodzenstwo jest z pewnoscia
jednym z nich i nalezne wsparcie i troska powinny byé standardem spoleczncj opieki u kresu
zycia. ktore] obiecujgcym przyczynkiem jest rzadowy projekt ..Opieka wytchnieniowa™.

Za raczej nierealny {niestety) uwazam wniosek o wlaczenie rodzenstwa do pakietu
Swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej Ministerstwa Zdrowia
i NFZ. gdyz ten budzet jest permanentnie niedostateczny. Odpowiednio przygotowany
pracownik socjalny lub psycholog w ramach zespolu interwencji kryzysowej OPS moglby z
powodzeniem umozliwié zdrowemu rodzenstwu korzystanie z bezposredniej i indywidualnej
pracy z psychologiem. Trzeba to robié¢ we wspolpracy ze szkolg i innymi podmiotami lokalnej
ckonomii spolecznej. Aulorka slusznic pisze. Zze dziccko lub mlody adolescent jest uczniem i
wiekszos$¢ dnia spgdza w szkole (str.229). Zatem dlaczego wiasnie tam nie poszukaé wsparcia
pedagogow szkolnych i psychologow, nie czekajgc na pomoc z NFZ i z hospicjum?
Przykladem udanej inicjatywy w tym zakresie jest przywolywany w tej pracy projekt
wsparcia dzieci i mlodziezy w zalobie w Gdansku i na Pomorzu — Tumbo Pomaga
(www.tumbopomaga.pl), ktory moze by¢ z powodzeniem realizowany takze w Szczecinie.

Rzeczywiscie nalezy .rozwazy¢ mozliwosé powolania zespolu ekspertow—bgdacych
zardbwno badaczami. jak rowniez pracownikami czy wolontariuszami hospicyjnymi. ktorzy
stworzyliby wytyczne dla realizowania specjalnych programéw wsparcia dla zdrowego
rodzenstwa.”(51r.229) Zgadzam sie, ze programy takie. pod patronatem OFPOP, moglyby by¢
wypracowywane, ale uwazam, ze umiejscawiaé je trzeba bardziej w strukturach pomocy
spolecznej. ze wsparciem szkél, zwigzkow wyznaniowych 1 wolontariatow w srodowisku
lokalnym. by tam mogtly powstawaé swoiste przestrzenie .opicki wytchnieniowe)™. Potrzeba
spolecznej cdukacji na temat .uwaznosci™ na ..zapomnianych™ podopiccznych - rodzenstwo
cigzko chorych dzieci i mlodziezy oraz mtodych ludzi w Zalobie.

Zgoda co do potrzeby dalszych badan empirycznvch. ale z sugerowanych przez
Autorke w zakonczeniu najbardziej pedagogicznym z nich wydaje mi si¢ temat ,Jak
ksztaltuje si¢ przygotowanie szkoly tj. nauczycieli i pedagogow do pracy ze zdrowym
rodzenstwem? Zaproponowalbym przy okazji publikacji takze kolejny z mozliwych badan

pedagogicznych: .Jak sytuacja spoleczna rodziny z cigzko chorym w domu przeklada si¢ na
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osiggane przez zdrowe rodzenstwo wyniki w nauce i1 ich codzienne funkcjonowanie w

srodowisku rowiesniczym?”

Podsumowujge stwierdzam. iz przeprowadzone badania maja. co warto podkreslic
wymiar prakiyczny i sa warte dalszej popularvzacji przez publikacje dziela po redakeji.
Wyniki badan przeprowadzonvch przez Doktorantke moga posiuzyé wypracowaniu koncepcji
.opieki wytchnieniowej” i wsparcia rodzenstwa ciezko chorych dzieci | mlodziezy. co nadal
nie jest powszechnym dzialaniem w jakimkolwick érodowisku poza hospicjami dziecigcymi.
Niestety takze w opiece paliatywno-hospicyjnej s3 to czesto “zapomniani podopieczni’, gdyz

pacjentéw przybywa, przy niedoborach budzetowych i kadrowvch.

Reasumujge, Autorka przedstawila interesujacy t wartosciowy material badawczy. co
zdecydowanie rckompensuje nicdostatki pracy i uwagi zgloszone w tej recenzji. Uzyskany
obraz doswiadczen rodzenstwa zmarlych pacjentdow hospicjum dzieciecego jest
przekonywujgey i zawiera kompendium nowej wiedzy, solidne analizy oraz ich interpretacje.
To ciekawe studium teoretvezno-empiryczne. w ktorym zostal podjgty aktualny i wazki
pedagogicznie problem rodzenstwa zmarlym pacjentdw hospicyinych, wskazuje na dobra
znajomo$é literatury przedmiotu przez Doktorantke. Stwicrdzam. ze Autorka wykazala
sprawnos¢ w opracowaniu i relacjonowaniu wynikow badan. a szczegolnym utatwieniem sa
autorskie rysunki podsumowujgce wyniki badan. co wraz z umiejetnosciag pisania tego typu

opracowan i starannoscia edveyina calej pracy zasluguje na zauwazenie i docenienie.

Biorac powyizsze pod uwage stwierdzam, ze praca Pani mgr Kingi Krzywickicj
spelnia wymagania zawarte w Ustawie z dnia 14.03.2003 o stopniach naukowych i tytule
naukowym oraz stopniach i tytule w zakresie sztuki (Dz.U. nr 65 poz. 595 z piin, zm.).

Wnosz¢ zatem o dopuszczenie Doktorantki do dalszych etapow przewodu doktorskiego.
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Piotr Krakowiak Edynburg, 31.08.2023 rok
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