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Interdyscyplinernns¢ maze byc traklowana ako oczywisty wymiar wspalnych
ohszarow hadawczych nauk humamsiycznych | spoleconych s1annw (ednak rupelnie inne
wy>wanie, gdy hadac?z wpmwadza kanieksly proyrodmcve, w tym medyczne Aulorka
aceniane| rozprawy podjela sig melatwego zadania polaczenia ohszaru hadawczepo
wlasciwepa dla pedagow ki specialne) 7 tcang spnlec?na i wied>g medyczng Nie jest10 sytuac|a
ani nowa am rzadka sgntykana ale ,a kazdym razem wymapa nd hadacza jednoznacone
posiawy metodnlnpczne) + kancekwenine) realizac)i projekiu hadawcrego w 2adcklarowanym
paradypmacie Zalorema le sg szczepalnic isinine w praypadkiy pedagngiki epecialne) ze
wrglgdn  na  histaryczne uwarunkawania  z2mian w  umawanin  syhiag  c2dnwicka
z niepelnosprawnoscig 1 przejscie od daminac) modelu medycznega do modelu spolecznega
Wra2 7 15 7miang wrrasialo takze znacrenie hadan jakosciowych jaka wlasciwych dla
st0zumiema fennmenu niepelnasprawnosci w indywidnslnym Ind2kim doéwiadeaenin O tym.
2e mg Chilmon-Procyk |est swiaduma tych kweshy praeckannje ju? wsigp razprawy w klarym
doktotantka podkresla 2ardwma sociopedagogicany, inlerdyscyplinamy charakter swe) pracy,
jak 1 sposah hadania r7eczywisinici spoleczne) rodan dotkniglych problemem rradkie) charohy
genelycane) ‘Trafnic aularka razpocryna swojg rosprawe. pis7ac. 2e socjopedagogczna
perspeklywa  porwala dostrzec osoby hadanc jaka padmioty kiare konsiniyg swojg
tozsamosc 1 klarych tnisamasc jest konstrunwana™ (s 4) Kluczowe dla |aknsci ocemanegn
tekstu jesl rawmiez ustalenie relac) 2naczeniowych miedzy 1erminami  _chainha™,
nepelnasprawnosd’ .uposledzeme™. c¢n aulorka sygnalizuie rowme? we wsigpie
przygntawnjgc gnint learelycano-terminalagicrny pod dalcze rarwarania

W praypadko rozprawy mpr Apaly Chilmon-Procyk czesta ohecne w recensach
siwierdzenic, 2¢ dana praca dotyczy waznego spolecznie 2agadmenia, wydaje si¢ 2hyt ogalne
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by uswiadomic czytelnikowi, jak nigednnznacznym medycrnie 1 spolecznic jesi prahlem
rzadkich sierocych chardh w proypadku kiarych w hardza wymzny <poasoh uwidacznia sig
zaraowna nsamoinenie  + marginahizacga  nsab chonyacych 1 ch rodnn jak
 hezradnaéé nank medycznych humamstyconych i spolecznych wohec pytan o cenc cierpienia
c2y kea1alt przyszloser Jednoczesnie paradoksalna est lez duza liczha nsoh wra? 2 radzinami
doswiadczajacych chorab  rzadkich, cn spawodnwane |cst 2askaknjaca lhiczebnoscia
( 2razmicowaniem lego typu scharzen Nalery 2atem wierzyc anutarce. kinra pisze o wslrzasie
poznawczym 1 mepukojach 7wigzanych 2 podjeciem ie trudne). a jednncre<nie hardzo wazne

dla hcznego grana nsah 2ainleresawanych prohfemaryki

QOcena razprawy

Praca doktorska mgr Apaty Chilman-Pracyk liczy 119 stron lac7znie 7 hihlhogralia
aneksem oraz spisem rysunkaw i tahel Klasyczny dilrozpraw emgirycrnych (rojpod2ial tredci
nie musi ornmaczac wyadrghniema tylka irzceh rozdzialaw  na takie jednak raswigranie
rdecydowala sie daktorantka Zhyt duis liczha 2taznicowanych 2apadmien wypada svcregnlnie
melonunme w rozdziale picrwszym, zatytulowanym  Teureryczne podaawy hadan™ Na 77
strangch, w jednaradne] kampnzycyime czgsci. aularka przedstawila 1ak adlegle tresciown
 pojeciown zagadnicnia jak charaha  rzadka  (re  szczegalaym  nwzglednieniem
mukopnlicacharydazy), razwd) psychospidecrny dziecka s pnsigpnjaca chorcha rzadka,
sytaca spolecrna | wychowawc?a oraz e strukturalne uwarunknwania w idmesienin do
wspolczesne) rodziny 2 asahg niepelnasprawng (7 wilaczamem m in analiz dolyczacych
srodowiska rodzinnegn. spedccanepn modelu niepelnasprawnosc. preemian spoleczno-
kultwrawych  wsparcia oraz ider inklum) Rovdnal pierwszy knnczy prerenlacia leani
stnikturac)i Anthany ego Giddenca @ wlasciwie 1ylka ien astatni fragment wypeinia hes
7acirzezen sens wpisany w sfarmulawanie teoretycone podertawy hadan™ slanawigc wlasciwy
ramg¢  kateganalng zarowna dla ustalen metadologicsnych (celu. predmiolu hadan
i 7astasawane procedury). jak i analizy o inlerpretacp zehranepa malenaly empirycrnego
Rcsna razdz adu prerwszepa (est racze] roshudawanym wyjasniemem kluczowych dla pracy
terminaw Zupelnie 1nna jest przecier wanasc tearctyczna | melodolngiczna npisy tytlowe|
jednostki chorobowe) 1+ 2alozen lentin strukturac) stanowigce 13dro rozhudauane] team
sprecone) Giddensa, w ramach kiare) amntka nzprawy ulokowala rowmez dawnje ro7wazama.
snite w aparciu 0 zpromadzany matenal hadawczy

Karzysinigjsze dla przejrzystasar ukladu (redci bylohy wyodrghmenie osobnych

rozdzalow.  kiarych wanoéc tearetyczna razciggalahy sie ad rreczywiste; podelawy
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tentetyczne) c¢2yll w tym przypadku teoni strukturacp. po wyjaéniema teminalogiczoe.
umozliwiajgce 7arowna anlorce. (ak 1 czytelmkom. swobodne poruszanie si¢ werad
mnterdyscyplinamych zagadmen  Jednoczesnie nalezy podkicilic, 7e poszczepolne cz¢sa
pierwszepn razdvislu <g npracowanc na wysokim goziomie merylorycznym, napisane ve
7nawstwem zlojane], interdyscypliname) prohlematyle « 2 dhaloscia o odpowiedrialne
wprnwadzenie c2ytelnika w przedmiot dysenacy  Aulorka sprawnie posluguie sig 2arowna
clarszymi. |ak 1 najnowszymi  opracowaniami pedagnageznymi socjalogicznyms  C2y
psychalogiconymi, wyczerpujgco prezentujac w ohrehie paszczegolnych podrozdnalow waska
nele 2agadmema

Mimo uwag dalyc?3cych sinikiury pierwszega razdzialu, ktarych me nalezy w 2adnym
razie wakiowac jako zanegowania jep0 OgNlNe poprawmndci Uwaezam. 7e na pozylywne
odnitowame 7adluguje staranie autarki  hy przywrocic pedagogice specjalne; rownowage
w tralkanwaniu 2agadnmien hiologicano-medycrnych 1 spodecznych W pracach tak mocno
angarujgcych prnhlemalykg medyczng hardzo wasne jest wekazanie ns 2naczenie madeluy
2lazanepa. a wige hiapeychnspmdecznegn 7 tega zadania myr Chilmon-Procyk wywigzala sig
bard7a dobrre. wykamjac cie nie tylka gnintowng. zvoznicowany wicd7g  ale lakze
umig etnnécig adpowicdzialnepa wlaczenia problematyki medycznej w przedmiot pedagopik:
spec alne

Dobra kontynuacja razwazan tenrctycznych [est rozd2ial meindalagicany, w kiorym
aninrka wykazala sie snajomoscig prawidel ntbowiazujacych w ramach jakosciowe) straleg.
hadawcze, ujawmajac spajnaié migdzy przyietym zalosemem tearetycznym a wybranym:
metadam  zhierania | inlerpretawama danych empirycznych Wckazame kansekwenci
metadologicznych wynikajacych z pray) e1e) ramy lentelyczne), sprawia. 7e »ainzenia projekty
hadawcrepa sa jasne i precyzy|ne Wann odnalowac. e sutorka ma ¢wiadomosc 17 hadania
jukosciowe nie mngg byc pazkawiane walormaw rzetelnnéci 1 trafnoscr choc me openya
twardymi danymi hczbowym Noktarantka w odpawiedzialny sposah 1izasadnia wyhor
strateyi jakodciowe) nie deprecjonujae jednak metndalogii (losciowe) lasnn nsinmiasl
wckazuje 723 Silvermancn. je jeseli hadacza inleresu)a histarie 7Zycia | codzienne 7achowania
lud» naindpawiedniejszy hedze wybar metod jakaiciowych™ (s R3) a » kaler 7a Kancckim
dookresla 7e regta wigkszascr mie poswala nam () na zrekonsiruowsnie 7naczen
i zrozumienie Indzkich dastan’ (¢ R1)

7adnych rasirzezen nic hudzi projekt badawczy - celc 1+ pmhlemy stormulawane <q
prawidlowa i realizuja przedmiot hadan 2arysowany w lylule razprawy Na uzname zaduguje
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swlasscsa sposnhu analizy 1 inlerprelac) danych, wydaje sig miejscam a» nazhyt s7c2epgMawy
Q) doprzalosct hadawcze) antarki Swiadcry niewatpliwie sposah w aki uzasadnila liczebnadc
grupy hadawcze), 8 2wlasrc2a fakl 7e wykarzysiala do crekawe) analizy w crzgécr empiryczne).
wzasadnienia todz1cow admawiajgcych udzalu w hadaniy

O (akosc czgsci empiryczne; hadan nparych na wywiadach jakosciowych $wiadcry
spasah wspohstmenia trzech 10kaw narrac)i a wigc natrac) hadanych asob. autora razprawy
. przyjete] koncepcji terwetycznel Majgc 7a cel wrhogaceme wiedzy o spnsohach
doswiadczania prres tndzicaw chainhy dziecka jaka sytuac) traumatyczne; mgr Chilmon-
Procyk hardza dobrze spazytkawals uzyskany maienal empiryczny. ukarujac po w raslepley
interdyccyplinamej perspektywie  Czytelmk |est popmwadzany przez  skrupulatme
wy?naczone kalegane smacveniowe. sianowigce efekt pracy autorks nad uchwyceniem
pacrukiwanych wymiarow rodzicielskich doswiadcsen Zesiawiajgc przylaczane wypowed»
hadanych rod2icaw e sfarmulowanymi oh<sarami 7nacven | poprowadzana w dalsze) c7¢ici
apracnwania ich interpretac' . nahieramy pewnasci 12 hadacrka vrealizawsla 2 powndzenmem
2alasenia projekiu fenomenogralicnegn. cayhl w pelni skorsysiala 2 empirycznych walorow
sponianicanych wypawiedz hadanych osoh. 7zdnlaych da camodzielnego opisu wlasnych
dnswiadczen Tak skonsirunwany iekst umozhwia pelne skupieme na naimc) rodzicow
7mus2ajgc 2atazem czytelnika, by da inlerpreiac)i autatki mzprawy dokladsl 1ak2e swoje
rozumicmic  prezentowanych dnswiadczen  1lawniag sig w ten spasoh (earelyczno-
metadologezne ohssary wspolae fenamenalagni + hermeneulyki. o c2ym doklorantka trafnie
wegamniala w czescr melodnlogicrner 7 dnia zatem przyemnoscia paznawcrg moicmy
odkrywac kalejne wymiary ludskich dnswiadczen choc ich przedmior jest 2decydowanie
przyrnchiajacy

Narracia mgr Chilmon-Procyk esi jednak <zcz¢éliwie wolna od sentymenialnych
upmsrcsen i tadykalnych postulatow, o ca nietrndno w lekécie gpartym na emoc|onalnych
wypowiedziach oséh doswiadcrajacych symacii skrajnych (eéli chadn aludskg wytrzymalasc
fizyczng 1 psychicong  Antacka  stara  «ig  wykarzysta¢  (nlerpretacy ny  pntencial
ancjnpedapogicznych konieksiaw, w ktarych umigscawia dang wypoweds  Siapniowo
wprawadza 1akze kategnne teani stmktumacii ktarg w pelnt spo?ytkowala w ostatmm
podrozdziale rn72pmwy slanowigcym satownn domknigore  procedury hadawcre),  jak
i padsiawg avtorskiego programi weparcia dla 0sob charych na mukapalisacharydozg « 1¢h
rodzin Ta. czepa dowiadujemy sig 0 syhiacp spoleczno-wychawawczej rodziny 1 dziecka
7 mukopalicacharydnzz, wzmacnia neatywny ohmz? czyanikaw jalrogennych araz patwierdze

usialenia sludiow nad niepelnasprawnascig Myslg, 7e wnikliwe ) rozlegle analizy dnktorantln
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7y<kalyhy jeszczc dohilnicjs7a wymowg. gdyhy 2decydawala cig razwingd wathi 2wigzane 2
2arysowanymi 2aledwie kwesnami 12w wAadzy profesjanalisinow’ c2y _1erapentycanego
chansu ' nadmany’ klare sanowig cenlralng os rozwaran badacry 7 krgpu Mtudiow nad
niepelnnsprawnascig  sknpionych  wokol  tenretycznych  2alozen  poststrukineslizimn
a w szczepnlnnsci prac Michela Foucaulia Radykalna wrec? krytyka medycyny 1 postaw
persanelu medycznego. a przy akazji takze nepalywna acena edukac) specjalne jest lez
prvecier okecns w zroznicnwanych srylistycrnie + patwnkawn palskich 1ekstach antnrsrwa
malek drieci 7 7espolem Nowna c7y mwnie 2adkim jsk muknpalicacharydnza scharzemem.
jakim jest vespod Amolda-Chianepn W pierwiasym proypadku mam na mysh nankowe
i publicystyczne apracawama profesara socjologn. Elzhicly Zakrzewskiej-Manterys., ale takze
bardrie; swohndne wspomnienis  Anny  Soholewskie) prafesnia  lileraturaznawsiwa
W przypadku 2espolu Amaolda-Chianego chodzi o paraanysiyczny, ekshibicjomstycrny teksi
Agnieszki Sopili matke charych hlizniaczek kiara zmaga si¢ nie tylka 7 dnswiadczeniem
chomhy chrek. ale 1akr>e wiasng nienparzgdkowang asnhawnicig Pisze a tych kwestiach
ndnaszac si¢ do czg¢sci empirycrne| oceniane) rozprawy. hy pokazac re je) tematyka idealnie
wpisnje sig nie tylko w interdyscyplinamy schemal 1eoretyczno-hadawczy nauk spoleczaych
ale ma takze swoje hardza konkretne wymiary humanistyczne 7wigrzane 7 inlerfekshialnic
ujetym czytaniem i rozumienicm pedagagicznym wrzelakich tekstow dotyczgeych padnhne|
problematyki

Podsiawowyg 2alela analizowane] dyserac) jest skupienie na hadanych osohach
nddanie im glnsu | wyprowadzenie 2naczen 7 ich swohodnych wypowiedz: Jednnczesnie
dokiamnika postarmla sig. hy matena empiryczny zoslal nsadzony w ramach leani <polecane|
ktara posluzyla 2arowno nauknwe) 1nterpretac) nwepalninaych kalcgor 7maczemowych jak
I uzasadmeniy zapropnaawanegn w pracy modelu wsparcia asah 2 r7adka chamba 1 ich rodzin
Wykorystujac teang sirukrurac)i Giddensa, awarka proedsiawila jednostkowe dnswiadczenia
wywolane syhiacig charnhy dnecka w perspekiywie <zerako ujetych nwarinkowan zycia
spodecrnegn. w tym specyficznych dia tearii Giddensa porgé. a wige struklury splecrne). ale
takze nitymizac)i, swiadomanéci praktyczne) 1 dyskursywne) ¢zy razdzialu zasobow Na wysoka
ocene zastuguje skrupulainoéé autorki w ndnnszeniu wypracowanych preez mg kalepori
7naczemowych da uniwersalnych pojec tean strukturac)i W efekcie atrrymalisiny precyzyny
obraz Sytuac|! spolecznn-wychowawce todziny 7 drzieckiem  charym na
mukopalisacharydnze,  uzyskany  na  podstawie umiejelnegn  zestawienia  malerialy

empirycznepo i przy|ete] w rozprawie perspektywy tearelyczne)



Padsomowanic

Praca doktorska myy Agaty Chilman-Procyk tn wazna pazycja werad teksiow 7 zakresy
pedagagki specjalne, wpisujacych sie w uniwersalny — socjapedagonczny — wymar hadan
nad zyciem asoh 2 niepelnasprawnoscry wray 7 zaangazawsnym w 10 2yCie oloCzeniem
spolecznym poczynajge od najbardrie) 7aangazawane| cadony praes kolejne grupy spoleczne
instytugie | arganizacje az po (po)nowocreinie ujgle spoleczenstwo w wymiarze glohalnym
Aularka wykazala <i¢ zarawno rozlcplg. 2l0iang wicdzg. jak | kompelenciami hadawcz2ym,
crepa efeklem jest madry 1+ 7aanpazowany lekst stanowiacy dohry praykiad zamwnn
imerdyscyphinarnasc 1 wykarysiania siratewi hadan |akasciowych, jak 1 pedagugrcznego
myslenia n mazliwnsci pozytywnych 2mian w 2yciu lndzi w sylmagach kryzysaowych
Wiencsacy pracg madel weparcia nie jest zestawiemem aderwanych nd rzeczywistasci dzialan,
lec2 stanawt kankreing odpowied7 na oczekiwania farmulawane przez rod21cow charych dziec
wohec medycyny 1 nank <polecznych lect 1o jednaczesnie 2acheia do realizac) kalejnych
projekidw hadawczych, uwzpledriaigcych w picrws2e) kolejnnic perspekiywe asdh realme

datknigtych danym prohlemem
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Riorac pad uwage 7aprereniowana oceng razprawy doklankiey mgr Agaty Chilmon-
Procyk. pt .0 sylwacji spodecsan-wychawawcerg) 1ndziny i dziecka 2 mukopolisacharydoza
> perspekrywy leani simiktirac)i Anthony epo (nddenss” uwazam, ze praca spelnia naawnwe
wymay  stawiane dysertaciom  doktorskim, stanowi howem nowalarskie @ poprawnie
vresli zowanc ujecie wazne) problematyk) naukowi-hadawcze) Wnaerg valem n dopuszczenic

mgr Agsty Chilmon-Pracyk da dals2ych elapow past¢powania w przewndzie dokiarskim



