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Rezprawe dokiarcka mpr Apaty Chilmor Procyk wpisuie si¢ w nun hadan » zakresn
redagagiki specjalne lcel 10 jednaczesnie praca kiora 7 nwagi na padiel3 prohlemayke
wykracza poza ohszar |ednc  dyscypliny navkowe) Ohecna w pracy interdyscyplinama
analiza. chamkierystyczna jest dla wspodczesnega nurtu hadan 7 ahszary nauk spolecznych i
humamsiycznych Sama Antarka umiejscawia 13 na pogranicru pedagogiki socjologn, czy
tacze; pedagmnki specjalne i socjologn 2 wwagi na podmiol hadan rodsing 7 dzieckiem
chorym na muknpalisacharydoze praca 7 ncrywistych wrgleddw wkracza rownie? w ohszar
r02wazan nauk medyc/nych

Struktura razprawy jest logiczna i - ak dla tepo typn dysertac) — wyczerpuaca

C2¢s¢ tearetyczna akemue 77 stron icksiu Skoncentrnwana sie w niel na tzech
glownych sagadmeniach prohlematyce rradkie, progresywne; charahy penetyczne
mukapalisacharydazie; proklematyce funkcjonawania radziny 2 nsnhg niepelnosprawng;
przedstawionn rowniez podsiawe teorelyczng razwazan leong simkinmc; Anthony ego
(i ddensa

W kuntekscie 7agiesentowanych w c2edci learetyczne treéci posylywnie ocenic nalesy
pomys wykorzyciama teuni struklurac)i do analizy zjawiska funkcjonowania radziny 2
drieckiem 72 mykapolisacharydara Jest to ciekawe i nawalorskie w pedagagice (pedagopice
specjalne)) podejscie do analizy vaeadmenia dajgce mozhiwos¢ gighsacpo poznama
~2aNUrZENIA Sig7 1 zrozumienia 2rdznicowama indywidnalaych losow, dzialan, decyz, ale

rdwniez sytuacii mdzin , dzieckiem 2 mukopalicacharydozg Pazwala iralnie odczylac g nie



tylko prres pedagopaw cry pedagopaw specialnych, ale mwnies coqalogown  Jest tn wazne
min e wrpledu na coraz wigksze 2ainieresnwanie prohlematyka niegelnasprawnnsci
reprerentantow nnych dyscyplin navkowych ni> pedspapika (7 pedagopiky specialng)
Obhecnie wielu socjologaw  padeymuje projekly hadawcze odnaszace sie do asohy 7
niepelnasgrawnndaiy czy radzin nsab 2 niepclnnsprawnoscia (np Flihiers Zakrzewska-
Manierys, Grazyna Mikolajczyk-l erman_ c7y wezesénie) Mana Chodkowska) 1la wepdlpracy
dyscyplin islatne jest jednak by aperowaly wepalnym systemem pojeciawym. apieraly ssg na
rrazumialych « crytelnych dla oha stron podstawach teoretycznych Tylka wawczas
nczckiwac hedzie mozna interesujacych nic tylka wymkaw hadan. sle rawnies dziaan |
7mian na rzecs Srodawiska nsah / niepelnasprawnagcig

Teana strukturac) Giiddensa est 2nang kancepc|a. jednak w pracach naukowych 2 7akrecy
pedagopiki specjalng zadka wykorzystywang Autorka dyseriac) daéé srczepMown ja w
Swolg pracy prezentuje Nie ma walpliwosc), 72 nie tylka dohrze jg parnala, ale rownic?
. przepracowala’ Odansi sig nie tylka da materiatu srédlowepo (prac Giddensa) ale rownies
dn <zerepu 'naych puhlikacji 7 rakresn sacjolog komentyjacych, adnasracych sie do teon
strukniracii Pozwoliln 1o Aulorce krytycznie spojisec na jef 2dalnosc eksplikacyjng w
kontekscie wyhranega teman hadan

W pozostalych fragmentach cr2¢ici 1enretycznej 7awaro komeczne infarmacje na temal
dwach innych ohezaraw rozwajian datyczacych charoby przewlekle| (radkie:. rostepuiace
genecyczne)) | uwarunkowan (unkcjonowama radziny 7 osabg niepelnasprawng, w lym 7
nsnhg przewlekle charg na mukapalisacharydaze

W kontekscie uwag dn czgici leretyczne] warlo wskazac na | prohlem” tyhiléw
niektarych podrozdzalow 7 |odnc| sirony brakuje im w moim prrekonaniu, charakiery
praklemowega 2 drugie) nie do kanca sy czylelne Sprawadza sig 1o w 2acadzie do 7hy!
opairepa  slarmulowama  tytnlowega  zagadnienia Ma 10 Mmeslety swnje  nepalywne
konsekwencje pdys zawsze 7armicic mozna autarowi, 7e saprezeniowana freéé nie cpelnia
ncrckiwan, |esl znacznie skramnie sza niz sugerowal tywl Inny prohlem > tym 2wiazany lo
chans kinry wkrads <ig w tredc, pdys autor prahu e dotknac kazde wydawslohy sie 1sinlneg)
kwesti_ 2amigal skoncentrnwaé <ig na ohszarze wezs7zym_ ale w sposah paplehvony lest 10
uchybienie dasc pawszechne wsrad mladych hadacry cheacych  udnwodnic™ 7e poviadalg
dura wiedze Warlo miec 10 na uwadze w projekiowaniv 1 reslizacyi kolejnych projekiaw
navkowych W adniesiemu do dmigie; kwest - meczytelnosci tytulow - grzykladem;, maic
by¢ podrozdrial  Pajecic spruncji w konteksicie wybraonych wed teoretyczaych (13) 2
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syaacy wychowmwezey (112) W sensie leksykalnym wykarzystana i analogiczne. |ak
7awane w tytile dysenac) poj¢cie | sytuacja”, wydaje sig (cdnsk e vnaczemowa termin ien
wilemacie pracy odnnsi sie do rzeczywistasci fiinkcjonowania radziny 7 d2ieckiem charym na
mukogalicacharydozg cn nie de konca 7hicanc jest > pojgciem _syhiac) wychowawcze)™
(jaka c7escr tytwlu padrazdsiaby 1312) ktare mose hy¢ odczytywanc jaka np pojedyncze
7darrenie  Nieprecysyiny. 7 uwagi na hrgk charakicru problemowego  jest np  tyrwl
podrazdnalu 1441 Idea inkluzji Nie sugeruje on tepn ca kankretnie slanie sig padstawng
rozwazan W talam hrzemieniu tyhdu, nie ma rdwme? mnzhiwnéci by aulor byl w clanie
WYW137aC Si¢ 7 7adania wycserpania Ircsci 7wlaszcza pdy 7awarte nne znstaly na niespedna 1
shanach Samo pojccrie maze hy¢ hawiem rasnie definiowane w 2alesnosci cd dvscypliny
naukowe| (ahszani nauk) Nawet jcdnak opramcraiac gn do jak sie wydaje w praypadku
dyseriac|i 1nkluz ednkacy|ne|. 2apadnienie jest obecnie podeymowane prrer wielu autaorow.
kinr7y  2gadnie uznajg. 17 podslawa rozwazan  nalezy uczynid  szeroko rozumiane
uwarunkowanis <polecrne. kulturowe, ale rownics pospndarcre czy ekanomicrne (ktarych
tak w kontekécie nwarunkowan, ak i liczne; gnipv nicuwzplednianych hadac?y 7sgadnmienia,
w zaprezentowanym tckscie hrakuje)

Wvdaje mi <ie. 7e prohlemy 1 sasypnali zowane wynikaja 2 hraku wyodrehnienia w czesc
lcarelycsng; pewnych wiodgcych zapadnica  Tynil  Teoretycene jwalsiowy hadan jska
rozdz1al pierwsry, choc poprawny w warstwic je2ykowe) w meczywisiodci nic nie mawi n
2awanodc, le) c2¢sc pracy Mogthv nn 7nales¢ <i¢ w kazdej 1nne) pracy navkowe] 7 kazde
dyscypliny + w kardym 7 praypadkow 7 takim samym skutkiem nie mMowige nic A
7awanadcl tresciowe Nadawanie poprawnych 1ytuldw jest tnidng umieetnaécia. wymaga
duze; wiedry rdolnaéci dokanywania synies, zdobywa <i¢ |3 7 czasem. warn ~ednak |3
cwiczy¢ dyskulowac. ho tytl 1ak naprawde okreila, wyznacza sakres pracy dnprecyzowue
croblem Irzyma autor w  ryzach” 2musza do rozlicrenia sie 7 dokonanepa 7alozenia

Sad7¢ ze lepszym rarwigzamem hylohy wyodrgbnicnic w crgsci Iearetycone] np 13
rozdzialow poswigconych przewleklym r2adkim chorohom penctyczaym (10 nalezaln w
1istmejacych iywiach doprecyzowac). 7e szcrepalng koncentracig na mukapaolicacharydnzie,
cytwac)i modzin 2 dzieckiem 7 niepenasprawnaiécia, 7e szczegalnym uwrglednieniem rodsin 2
dziecmi prrewlekle charymi na rradkie, pastepujace charahy penctyczne, teori simktneachs
Anthony'ego Giddensa Ponadio. w maim przekonaniu. trescr dotycrace lean: Giddensa
ktdra jest oug rorwszan 1 1ak nuprawde realizacii badan lepiej byloby 2aprezentawac na
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niepelnasprawnaiciy  prredstawianych  w  konlekécie  .przemian plohalnych’ czy
-prseohraren spoleczno-kulturawych”

Jest 10 jedrak jedynie sugestia skierowana do mlodsze] kalessnki. w przeéwiadcrenn
pndejmawania prrez Nig kolejnych wy7zwan hadswczych Chce ednocsesme wyraznie
podkresiic 7e ahecny uklad pracy test do »aakceptonania a co waznicjsze w kaniecznym
Stopmu wyczerpaie obhszar analiz 1 retleks). ktare pawinny hyc przeprowadrone w ramach
7apadnienia problemowegn akreslonego Iematem razprawy

W censie meryloryconym jedng 2 ciekawszych, lepie) opracowanych crgici jest
7agadnienic mdziny 7 dzieckiem v chorobg r7adkg Chod panawnie lyluly podrozdnsiow nie
<3 najtralnieisze np Prohlem mepetnnsprawnosicr w rod=inie = chorohg rradig (1 4 1 1) Po
prerwsze niefortunne et samo okredlenie | radzima 2 choroha 12adka” Pn drugie rozumiem
7e chadzila Autarce n r7adka chornhe genetycana, kiare] proykladem |csi lylulowa
mukapolisacharydnza  Pa tr7ecie wreszcie  sformulowany tyrul maoie Qugerowac 7
posiawiann teze. 7e pojawienie sig w radzinic dviecks 2 r2adkg charobg penecyczng musi hy¢
prohlemem ca w konteksicie wyhrane] przez Autarke metady hadawcse) 2akladajacei
hezzalaseniowni¢ mose hyé potraktowane jaka had Tyt nic jest jednak _hrzemienny w
<kutkach™ w adniesienin do tresci padrasdnaty Wraz 7 padrozdzialem wczesnigjsrym (7 4 1)
73swiadc2a 0 duze; wiedzy. dobrej 7najamasci hiteratury w ohrehie problemaryki  radainy 2
dzicckiem 7 mepelnnsprawnoscia

7. kole: jednym 7¢ dabszych |cst podrozdzial Pojecie symacit w komekicie wyhranych
ujec tearetycznych (1.1) 7 nasigpnie prayparzadkananymi mii czesciami Definicyn sytuacy
symdeczne) i Definicja sytuacyi wychowawczey Nie do kofncs dosirrepam tu hawiem
uparzgdkowanic rozwazan w kontekacie .wyhranych teorii™ Pojawiajg sie nalomiast poglady
pos2cregalnych autoraw. 1ch spasoby rozumienia pojec syfuacja spolecrna sytuac)s
wychawawcza, automw crasam dosé prrypadkowych (gdy? nie hedacych twarcami definic)
a |edynie ich propagatorami)

Kalejny madsial pracy prezennje metadologiczne padstawy badas wissnych W caedcs fe
nkreslono cel 1 prohlem glawny hadan Sformulowasnn pytania prablemowe sdekwatne do
lylulowepo 7agadnienia Autorka 2czegdlown adnost sig i nzasadnia wyhar metady 1 lechmk
kadawczych Wied?a w 1ym sakresic jest dohrre uparzadkowsna co dajc podsiawy
aczekiwania uzyskania nie tylka adpowiedzi na posiawione pytania. ale rawnies adpnw ied
wyczerpujacych

Problematyka mdziny s dzieckiem charym na rzadka charohe penetyczna. logic7nie rzecz

hiarac. wyklucza realizacje hadan w duze) prohie Sam faki pnjawienia sie rzadkie) charohy
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genetyczne; ogramcra je hczehnadé doi¢ drastycznic Dodaikowo, co wykazala Autarka
pracy w cvesci leoretycznej, irudnosc stanawi datarcie do patencjalnych badanych mdsin 2
dzieckiem chorym na mukopalsacharydoze W Paolsce d7ialaja 7y slowarzyszenia
skupiajace radziny dzieci charych na mukapalisacharydoze Tym wigkere 7atem nalezy sie
nznanie dla Autorki hadan 7e mima tych vtnidnien kansekwentnie dasyla do 7realizowania
projektu badawczcgn W crgscr metndalopicone) s2c2egdowa apisana pracedure badawc 23 |
wyjadniano powandy wryskane liczehnasci praby hadawcre; Kompetencie melndalogicone
Awtorki nie hud23 2asirzezen. nalezy ie ocemc wysakn, 1ak w sensie kancepc'i vealizac). jak
1 7hierania a nasigpnic npracowama zpcamadzanega materiali hadawcrego

Cz¢s¢ empirycena pracy |est. w mom przekananiy, na bardzie| wanadciowy je) skiadowg
Matenal 70s1a dohrre. drohazgowa wegcz uporzgdkawany Wyadrghninne kalegane opisu
<q c7ylelne. dobrze usrzcrepMowivne cn wekazuje 2 jedne) srnny ng prawidlowy prrebieg
procesu  hadawcregn (min  warunky realizac;i hadan) 2 drigiej na kompetencje
metadalagicrne « merylarycsne Aularki 7wigsane 7 ich wyadrghnieniem 7 bardza hagaega
(ponad 100 siranicowe; Ianskrypeji) matenaln sradlowegn

Analiza ohjela ponad 20 kalegoni pmeciowych czgstokroé 2 licznym podkalegnriami
Spasob prezentac;i matenalu hadawczego me hudzi casirreren jest 2gadny 2 procedurg
narrucong w wyhtane, melndaie hadawcre) Aularka w uzasadnieniach. wyjasnieniach
komentarzach do wypowied?i hadanych radncow (crtery pary rodzicaw  drea 2
mukapahsacharydanzg) ndwoluje sig trafnie do dorohky naukowegn dyscyplin nauk
spotecznych i humanistycznych nra? medycznych Wskazuje 10 na le; duzq wiedze odnosnie
7agadniema ( 1n wieds¢ o charakicrze interdyscyplinamym

Swinslym rwiencremem czeéci empiryczne] jest padrordnal 12 Teona strukturacy
Anthony egn (iiddensa w hadonin \ytuacp spoleczrwychiwaweze) rodziny 2 doieciaem >
mukopolisacharydozq. Pokazuie an. 15 wyhar okresiong) perspektywy tevretycznej nie tylko
porwala upnrzgdknwac analizg. ale prrede wszystkim wrhogacié (9 0 nowe kategnrie
koniecznych refeks;t 2mictoagcych do poznania srazumienia i+ wyjagnienia specyfiks
finkcjanowama rodziny 7 dzieckiem charym na mukopalisacharaydaze choé rawme dohrze
kazda inna chorabe proewlekla czy te2 2 dzicckiem 7 innym md2ajem niepelnasprawnasc:
Parwala 7wréci¢ uwage na <zereg istotnych kwestii w koniek§cie mazliwosci. utrudnied ale |
potrzeh radzin w daseniu do nammalizac)i warunkow zycia Doatyczy 10 min  zasnhow
autorytetu, dwonsioscr sirukiury w relaci - wlasciwosicei systemow spolecznych a aktywnos¢

(ednostki. czy pohudzona swiadomosci spoleczne) odpaow tedzininnsg



Wyzwamem sigjgcym przed naukami spolecznymi w admesienin da prahlematyki
niepeinascrawnasicr (chod 7 pewnascig v w przypadku wielu innych 7apadnicen) jest dgzeme
da interdyscypliname) wspdlpracy Wyjatkawa wyrasnie widocrne 1o jest w lakim, 1Ak
przedsrawionym w dyseriacji polu prohlemowym Rzadka choraha genelyczna w radsime In
2wielokratnienie » zmullipliknwanie sig tnidnosci. + [akimi horyka sig rodzina. w wydawalahy
sig merwykle midnej syluacii jaka jest miepelnosprawnos¢ dziecka W proypadku pdy
niepelnosprawnadc ma swoia przyczyng w rzadkie] charohie genetyczne; POjAWIa|g Si€
prchlemy nowe, nieznane w innych prrypadkach Tym bardzie] waro padkredlié | 2 uznaniem
ndniesc si¢ do wybnm abszaru problemowego, ktérepa dnkanala mear Agata Chilmon-Pricyk
Przygolowana prsez Nig dysenacia dosiarc?e nowe| wiedzy, poszerzajgc w len spnsah
darahek naukowy dyscypliny, w ramach kiGre| nhiega sig o stopien naukowy doktara

7pad2am <ie réowmer 2 Autarkg kiara w zakanczemin swoje| pracy wakazuje na
perspektywicznosc problemalyki w sensie hadawczym 1 naukawym  Malenal badawcry
7promadzony w cfekcie realizawanego projektu |est niezmiemie bopaty | wielowglkowy 27
pewnnicig stanowic mnze podstawe realizaci kolenych badan. dla kiorych 7aprezemowane
™ dane heda punkiem wyjscia Jek réwnies inspiraci¢ do kalenych rownie waznych
spolccznie hadan. tak realizowanych przcz Aulorkg ak 1 innych naukowcan 7 oh<zary nauk

spolecznych

Rrasumujgc. w elekcie analizy proedsiawionegn matenall moge ctwierdzic e
NDaliorantks jawi «ig jaka dojraah. refleksyiny i kamgetentny hudscr Sfarmulowane
vwag ne deprecionilg waroscr przedsigwsziecia nankowcgo, mam nadzeje 7e pnclura
Autorce w dalsze; pracy naukowe] | koleinych projekrach hadawczych. krare hedzie
padgmanwala

W maim proekonaniu, praca dokiarcka pam mgr Apsry Chilmon-Procyk spelnia ustawowe
wymog! slawiane (ego typu razprawom. totez formuhygc pozytywng apinig wnosse o le
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