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Ocena
dorobku naukowego, dydaktycznego i organizacyjnego
oraz rozprawy habilitacyjnej dr Agnieszki Kamyk-Wawryszuk

pt.,,Dzieci z rzadkimi chorobami neurologicznymi. Zasoby oraz potrzeby
edukacyjne i komunikacyjne” (Wydawnictwo Uniwersytetu Kazimierza
Wielkiego, Bydgoszcz 2023).

w postepowaniu o nadanie stopnia doktora habilitowanego

w dyscyplinie pedagogika

| Sylwetka zawodowa Habilitantki
Dr Agnieszka Kamyk-Wawryszuk jest pedagogiem zaangazowanym. Osoba, ktora
pomimo wielu zdobytych kwalifikacji nie przestaje konsekwentnie doskonali¢
swojego warsztatu badawczego. Jest magistrem pedagogiki, doktorem nauk
spotecznych w zakresie pedagogiki, a w dniach w ktorych pisze te recenzje - zapewne
magistrem pielegniarstwa, poniewaz zakonczenie podjetych przez nig w 2020 roku
studiow licencjackich na tym kierunku zaplanowane zostato na marzec 2024.
Wspotczesnie wielu akademikow pracujacych w zakresie pedagogiki specjalnej
uwaza, ze daleko posunieta ,specjalizacyjnos¢” w tym obszarze uniemozliwia
posiadanie wiedzy i kompetencji w zakresie kilku obszarow pedagogiki specjalnej.
Zyciorys edukacyjny Habilitantki przeczy jednak takim twierdzeniom: poprzez
ukonczone kursy kwalifikacyjne i studia podyplomowe dr Agnieszka Kamyk-
Wawryszuk posiada kompetencje w zakresie pedagogiki 0sob z niepetnosprawnoscia
intelektualna, tyflopedagogiki, surdopedagogiki, logopedii i terapii pedagogicznej.

Habilitantka ukonczyta takze studia podyplomowe w zakresie edukacji przedszkolnej
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oraz studia licencjackie w zakresie pielegniarstwa - jest zatem pedagogiem
specjalnym wszechstronnie wyksztatconym, o szerokim horyzoncie postrzegania
trudnosci - ale i mozliwosci oséb z réznego rodzaju dodatkowymi potrzebami
rozwojowymi i edukacyjnymi. Dodatkowym atutem badacza pracujacego z osobami
z chorobami rzadkimi jest takze doswiadczenie praktyczne - i to rowniez Habilitantka
posiada, m.in. ze wzgledu na doswiadczenie zawodowe zdobyte w czasie pracy w roli
pedagoga wspomagajacego.

Po uzyskaniu stopnia doktora w roku 2016 Habilitantka konsekwentnie prowadzi
badania naukowe w obszarze pedagogicznych aspektow wspierania osob z chorobami
rzadkimi, w tym szczegolnie w zakresie potrzeb i mozliwosci wspierania dziecka z
choroba przewlekta w edukacji, oraz mowy i komunikowania sie dzieci z chorobami
rzadkimi. Wspotpracuje w tym zakresie zaréwno z osrodkami uniwersyteckimi,
stowarzyszeniami i fundacjami w Polsce, jak i z osrodkami zagranicznymi, m.in. 5p—
Society w Stanach Zjednoczonych. Efektem tych prac jest kilka znaczacych publikacji
w postaci artykutow naukowych, ktore maja gtownie charakter empiryczny. W
tekscie Pozawerbalne zachowania komunikacyjne dzieci z zespotem Cri du Chat w
ocenie rodzicow Habilitantka przebadata 20 rodzicow dzieci z tym zespotem
genetycznym, w tekscie Mowa dziecka ze zdiagnozowanym zespotem delecji 5p
(zespotem Cri du Chat) w opinii rodzicow - raport z badarn relacjonowane sa
wypowiedzi 61 rodzicow z 18 krajow z Europy, zas w tekstach Complex
communication needs of a child with Dandy-Walker Syndrome and
Mucopolysaccharidosis  type 2 oraz Potrzeby edukacyjne dzieci w wieku
przedszkolnym z niesamoistnym opoznieniem rozwoju mowy i z rozpoznangq chorobq
rzadkq. Studia przypadkow chtopcow z zespotem Cri du Chat i mukopolisacharydozq
typu Ill oraz w tekscie Educationl needs of children with rare disease and long-term

home ventilation (SMARD1) - przedstawiono studia przypadkow dzieci z tymi rzadko
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pojawiajacymi sie zespotami, szczegodlnie akcentujac rozpoznanie ich mozliwosci i

zasobow rozwojowych oraz warunki zaspokojenia ich potrzeb edukacyjnych.

Waznym obszarem badan Habilitantki sa badania rodzicow dzieci z chorobami
rzadkimi, w tym np. poznanie opinii rodzicow dotyczacych wybranych aspektow
edukacji ich dzieci z chorobami rzadkimi zaprezentowane w artykule Kompetencje
zawodowe pedagoga specjalnego do prowadzenia zaje¢ rewalidacji indywidualnej
dziecka z chorobq rzadkq i wentylacjq mechanicznq. Wartosciowym elementem tych
badan jest poszukiwanie lepszego rozumienia potrzeb dzieci i ich rodzicow nie tylko
w kontekscie rehabilitacji czy leczenia - ale edukacji. Habilitantka podkresla to
niemal w kazdej swojej pracy - dziecko i mtody cztowiek z chorobg rzadka maja
prawo by¢ uczniem, a zadaniem dorostych - jest przygotowanie takich warunkdw,

aby nie tylko byto to mozliwe, ale takze komfortowe i efektywne.

Habilitantka prowadzita takze badania naukowe wsréd nauczycieli, badajac ich
wiedze, kompetencje praktyczne i gotowos¢ do prowadzenia edukacji i dziatan
wspierajacych ucznidw z chorobami rzadkimi (teksty pt. Educational needs of
preschool children with recognized rare disease and intellectual disability-
teacher’s perspective oraz Teaching strategies for children suffering from rare
diseases and sensory hyposensitivity: Teachers; perspectives). W badaniach tych
braty udziat niewielkie grupy: w pierwszych badaniach byto to 87, a w drugich - 100
nauczycieli szkoét podstawowych w Polsce. Takie badania sa zdecydowanie
potrzebne, jednak warto je prowadzi¢ w wiekszych populacjach. O ile bowiem dzieci
i mtodziez z chorobami rzadkimi to populacja trudno dostepna i usprawiedliwione
jest prowadzenie badan w mato licznych grupach, o tyle badania nauczycieli -
zwtaszcza ze wskazaniem, ze sg to badania ogolnopolskie (grupe okreslono jako
teachers from primary schools in Poland), powinny obejmowac znaczaco wieksze

grupy osob. Zasadnosci prowadzenia analiz w tak matej grupie nauczycieli nie
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zwieksza fakt, ze tylko kilka procent z badanych nauczycieli uczyto kiedys dziecko z
chorobg rzadka, natomiast wypowiedzi zdecydowanej wiekszosci z nich maja
charakter probabilistyczny. Warto natomiast doceni¢ przyjety schemat
prowadzonych badan, zaktadajacy okreslenie stanu wiedzy badanych osob, nastepnie
ich udziat w szkoleniu i przekazanie materiatow edukacyjnych oraz wykonanie

ponownych pomiarow.

Ocena gtéwnego osiagniecia naukowego wskazanego przez Habilitantke
- monografii pt. ,Dzieci z rzadkimi chorobami neurologicznymi. Zasoby
oraz potrzeby edukacyjne i komunikacyjne” (Wydawnictwo

Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego, Bydgoszcz 2023).

Gtownym osiggnieciem badawczym Habilitantki jest wydana w roku 2023
monografia pt. ,,Dzieci z rzadkimi chorobami neurologicznymi. Zasoby oraz
potrzeby edukacyjne i komunikacyjne” (Wydawnictwo Uniwersytetu
Kazimierza Wielkiego, Bydgoszcz 2023). Lektura zarowno wprowadzenia do
tego projektu zawarta na str.11-14 publikacji jak tez szczegotowo
przygotowanego spisu tresci daje podstawy do stwierdzenie, ze monografia
jest dzietem przemyslanym i kompletnym. Autorka nie tylko zapowiada
szeroka, poprowadzong w sposob interdyscyplinarny analize zjawisko rzadkiej
choroby neurologicznej, ale takze wyraznie okresla cel prowadzonych analiz.
Celem tym jest zbadanie i zrozumienie potrzeb i mozliwosci dzieci oraz
wypracowanie zasad oraz adekwatnych sposobow wspierania uczniow z
chorobami rzadkimi na etapie edukacji wczesnoszkolnej, co jest w petni
spojne z formutowanymi wspotczesnie zasadami prowadzenia oceny

funkcjonalnej.
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Ksiazka sktada sie z szesciu czesci, prezentujacych kolejno: szczegdotowy
przeglad literatury przedmiotu dotyczacej prawidtowosci rozwoju dziecka w
wieku przedszkolnym i szkolnym, zagadnien dotyczacych rozumienia zjawiska
rzadkiej choroby przewlektej oraz uwarunkowan edukacji uczniow z taka
choroba. Kolejne czesci publikacji obejmuja charakterystyke wtasnego
projektu badawczego, w tym szczegolnie metodologicznych podstaw badan
wtasnych oraz prezentacje i analize uzyskanych wynikow. Warto przywotac¢ w
tym momencie zatozenie Autorki, ktora przypomina, ze pedagogika specjalna
stuzy nie tylko dzieciom i mtodziezy z niepetnosprawnosciami, ale takze tym
zagrozonym niepetnosprawnoscia. Nie zaktada wiec a priori, ze dziecko chore
przewlekle jest osoba z niepetnosprawnoscia. W widoczny sposob Autorka
przyjmuje w swoim projekcie biopsychospoteczny sposob interpretacji
niepetnosprawnosci, w ktorym biologiczne uszkodzenie struktur czy funkcji
ciata nie determinuje wystapienia zaburzenia, dysfunkcji czy trudnosci w
zakresie uczestnictwa i aktywnosci oraz petnienia roznych rél spotecznych.
Mimo, ze Autorka nie wyraza takiej mysli expressis verbis, w widoczny sposob
jest w tym zakresie kontynuatorka mysli pedagogicznej Ireny Obuchowskiej,

Teresy Kukotowicz czy Aleksandry Maciarz.

Przeglad literatury przedmiotu niezbednej do wprowadzenia w projekt badan
wtasnych obejmuje ponad 250 stron. Doceniajac rzetelnos¢ opisow
przygotowanych przez Autorke, zauwazam w tej czesci potrzebe dalszej pracy
nad warsztatem pisarskim tak, aby przeglad literatury przedmiotu miat
charakter bardziej syntetyczny i sproblematyzowany. Uwaga ta dotyczy
szczegolnie opisow chorob neurologicznych (str. 54-78) oraz charakterystyki
rozwoju dziecka w wieku przedszkolnym i szkolnym (str. 149-190). Pomimo
tego, ze omawiane zagadnienia obejmuja wiele stron, sadze, ze nie tylko

czytelnicy ale i Autorka maja poczucie, ze jest to jedynie zarysowanie

L
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zagadnien i aby je poznac i zrozumiec - konieczne jest nie tylko zapoznanie
sie ze wskazanymi stronami recenzowanej publikacji, ale szeregiem innych
tekstow w tym zakresie. Dodatkowo, rozwoj medycyny, zmiany w zakresie
procedur terapeutycznych i rehabilitacyjnych oraz poszerzajaca sie wiedza o
funkcjonowaniu o0séb z chorobami przewlektymi sprawiaja, ze wiedza
medyczna wyjatkowo szybko sie dezaktualizuje. W tym fragmencie ksigzki
zamiast przywotywania informacji zapisanych wielokrotnie w roznych
publikacjach (jak np. koncepcja rozwoju cztowieka wedtug J. Piageta czy
informacje dotyczace rozwoju mowy dziecka) - widziatabym raczej potrzebe
syntetycznego przedstawienia zjawisk, problemow, wyzwan dotyczacych
omawianych zagadnien. Nie sposob takze zgodzic sie niektorymi uogolnieniami
Autorki, zawartymi np. w zdaniu: W przypadku zdrowego dziecka gtowna
zmiana, jaka zachodzi w petnieniu funkcji opiekuna/wychowawcy ze strony
rodziny polega na tym, ze rodzic doswiadcza przejscia od opieki i pielegnacji
- do opieki i wychowania (s. 259). Jest to twierdzenie sprzeczne ze
wspotczesng wiedza medyczna, psychologiczng i pedagogiczna, ktora
potwierdza zasadnos¢ podejmowania dziatan wychowawczych od pierwszych

momentow zycia dziecka, a nie dopiero w okresie pozniejszym.

Zatozenia metodologiczne wtasnego projektu badawczego przygotowane i
przedstawione w czesci czwartek publikacji sa zasadniczo poprawne:
okreslono problemy badawcze, metody i techniki badan, opisano procedure
prowadzenia badan oraz zasady analizy zgromadzonego materiatu. Do czesci
tresci metodologicznych rozdziatu czwartego chciatabym jednak zgtosic

zastrzezenia.

Jako gtowny problem badawczy Autorka proponuje pytanie: Jakie sq zasoby i

potrzeby komunikacyjne dziecka z rzadkq chorobq neurologiczng? Pytanie ma

P
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charakter eksploracyjny i w naturalny sposob wymaga uszczegétowienia, ktore
autorka proponuje w postaci kilkunastu pytan szczegotowych (s.271-272).
Niestety, ta czes¢ pracy zdecydowanie wymagataby poszerzenia i
uzasadnienia. Pierwsze i drugie pytanie szczegotowe sa w zasadzie
powtorzeniem pytania gtownego, niejasne jest sformutowanie ,,potrzeby
edukacyjne w obszarze klasy” (s. 271). Co wigcej, pytanie szczegotowe
odnoszace sie do klimatu szkoty =zawiera powtorzenia wczesniej
zasygnalizowanych tematow (np. trudno jest odroznic  pojecie ,,system
organizacji szkoty” z ostatniego pytania szczegotowego - od okreslenia ,,obszar
organizacji nauczania” zapisanego w pytaniu drugim). Przedostatnie z pytan
jest pytaniem o postawy dziecka, a ostatnie - pytaniem o zachowania dziecka,
zatem nie wystepuje miedzy nimi roztacznosc tresciowa. W rozdziale 4.3.
powinny sie takze znalez¢ uzasadnienia dla tak postawionych pytan
badawczych, oparte o analize literatury badawczej, a nie tylko o

doswiadczenia osobiste Autorki.

W sposob szczegotowy i poprawny Autorka uzasadnia natomiast dobor grupy
badawczej, wybor strategii prowadzenia badan oraz wybor metod i narzedzi
badan. Daje tym samym wyraz dojrzatosci badawczej, w ktorej swiadomosci
rzadkiego wystepowania okreslonych choréb towarzyszy takze potrzeba
dotarcia do jak najszerszej grupy osob, zaréwno samych dzieci jak i ich
rodzicow i nauczycieli. Cennym elementem projektu jest takze rozdziat
opisujacy dylematy etyczne, zwtaszcza, ze prowadzone badania byty bardzo
obcigzajace psychicznie dla wszystkich uczestnikow. Prawdopodobnie jest to
jedyny na przestrzeni wielu lat projekt badawczy, w czasie trwania ktorego
zmarta potowa jego uczestnikow (zmarto dziesiecioro z dwudziestu jeden

dzieci zaproszonych do badan).
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Gtowna czesc rozdziatu piatego, prezentujacego wyniki badan, stanowig
charakterystyki badanych uczniow, w ktorych zawarto informacje dotyczace
przebiegu ich rozwoju w sferze motorycznej, komunikacyjnej, poznawczej i
spoteczno-emocjonalnej. Przedstawiono sylwetki uczniow z zespotem Dandy-
Walkera, choroba Canavan, zespotem Retta, zespotem Dravet i chorobg
Battena. Dla kazdego z nich przedstawiono spersonalizowany obraz zasobow
i potrzeb samego dziecka oraz jego rodzicow a takze propozycje oddziatywan
wspierajacych rozwoj dziecka, w tym oddziatywan edukacyjnych. Nalezy
podkresli¢, ze praca badawcza Habilitantki, zaktadajaca poznanie i
metodyczne zbadanie potrzeb edukacyjnych i komunikacyjnych dziec z
chorobami rzadkimi jest dziataniem innowacyjnym w pedagogice. Nauczyciele
i rodzice dzieci z takimi zaburzeniem czesto zgtaszaja trudnosci w dotarciu do
pedagogicznych materiatow informacyjnych i wskazowek wychowawczo-

edukacyjnych opisujacych sytuacje ich dziecka.

W rozdziale pigtym zawarto takze wyniki badan nauczycieli pracujacych z
uczniami z chorobami rzadkimi. Pozyskane w ten sposob dane dotyczace
potrzeb komunikacyjnych i edukacyjnych dzieci maja duzg wartosc
poznawcza. Interesujacych danych dostarczyty takze wypowiedzi badanych
nauczycieli dotyczace znaczenia klimatu szkoty, w tym aspektow organizacji
pracy szkoty, strategii adaptacyjnych dzieci z rzadkimi chorobami do
srodowiska szkolnego oraz postaw spotecznych tych dzieci. W tej czesci
rozdziatu pigtego Autorka w wyrazny, choc nie bezposredni sposob nawiazuje
do standardéw oceny funkcjonalnej, osadzonych w Miedzynarodowej
klasyfikacji Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia (ICF). Nalezy
docenic przygotowanie przez Autorke wtasnych narzedzi badawczych, jednak
warto takze w kolejnych projektach rozwazy¢ zastosowanie narzedzi

standaryzowanych np. w zakresie badania kompetencji spoteczno-
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emocjonalnych czy relacji rowiesniczych. Dzieki ich zastosowaniu mozliwe
bytoby dokonanie szczegétowych obliczen i opisanie sytuacji ucznidw z

chorobami rzadkimi w kontekscie funkcjonowania ich zdrowych rowiesnikow.

W ostatniej czesci monografii sformutowano zalecenia i zasady wspierania
uczniow z chorobami rzadkimi w procesie edukacji. Te fragmenty powinny
sta¢ sie materiatem do programow dydaktycznych na kierunkach
nauczycielskich oraz prac popularyzujacych zagadnienie edukacji uczniow z
chorobami rzadkimi, co pozwoli na realny wptyw spoteczny ocenianej

monografii na praktyczna dziatalnos¢ pedagogiczna.

Konkluzja

W obszarze pedagogiki badacze moga ciagle znalez¢ niezwykle interesujace
zjawiska, ktore moga stac sie przedmiotem dociekan badawczych. Spora grupa
tych zagadnien dotyczy rozwoju, osiagnie¢ edukacyjnych i sukcesow, takze
oséb z réznymi niepetnosprawnosciami. Nieliczni pedagodzy podejmuja sie
jednak prowadzenia badan - a takze zwigzanego z tym towarzyszenia - osobom
szczegolnie wykluczonym, z najpowazniejszymi zaburzeniami, nie rokujacymi
spektakularnych  sukcesow. Mimo wielu zmian spotecznych i
Swiadomosciowych, ktorych swiadkami jesteSmy w ostatnich latach - postawy
wykluczajace nadal dotykaja osoby z niepetnosprawnosciami. Osoby z
rzadkimi, powaznymi, czesto letalnymi chorobami neurologicznymi sg
podwadjnie wykluczang populacja - nie tylko sposrod ogoétu spoteczenstwa, ale
takze sposrod spotecznosci osob z niepetnosprawnosciami. Wieloletnie
towarzyszenie dr Agnieszki Kamyk-Wawryszuk dzieciom z rzadkimi chorobami
neurologicznymi, czesto sprzezonymi z innymi zaburzeniami, w tym z
niepetnosprawnoscia intelektualng, a szczegélnie podjecie wysitku

metodycznego rozpoznania ich potrzeb i mozliwosci rozwojowych,

b/_b.}/
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komunikacyjnych i edukacyjnych zastuguja na szacunek i uznanie ze strony

spotecznosci naukowej pedagogow.

Zaprezentowane do oceny osiggniecie naukowe w postaci projektu
badawczego opisanego w monografii pt. ,Dzieci z rzadkimi chorobami
neurologicznymi. Zasoby oraz potrzeby edukacyjne i komunikacyjne” nie jest
pozbawione usterek, ktére wskazano w niniejszej recenzji. W mojej ocenie
nie s3 one jednak na tyle powazne, aby przekreslic naukowga i spoteczng

wartos¢ ocenianego projektu.

Biorac zatem pod uwage dorobek naukowy, dydaktyczny i organizacyjny dr
Agnieszki Kamyk-Wawryszuk przedstawiony do oceny w procedurze o nadanie
stopnia doktora habilitowanego, a szczegdlnie monografie pt. ,Dzieci z
rzadkimi chorobami neurologicznymi. Zasoby oraz potrzeby edukacyjne i
komunikacyjne” (2023) przedstawiona przez Habilitantke jako gtéwne
osiagniecie naukowe stwierdzam, ze efekty pracy naukowej dr Agnieszki
Kamyk-Wawryszuk wnosza istotny wktad w rozwoj dyscypliny pedagogika, a
Habilitantka spetnia wymagania stawiane kandydatom do uzyskania stopnia
doktora habilitowanego okreslone w art. 219 ust.1 pkt 2 Ustawy z dnia 20 lipca
2018 r. Prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce (Dz.U. z 2022 r. poz. 574 z p6zn.
zm.) . W zwiazku z powyzszym wnioskuje o nadanie dr Agnieszce Kamyk-

Waryszuk stopnia naukowego doktora habilitowanego.




