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Wstep

Problem funkcjonowania osob z niepelnosprawnoscia jest od co najmniej 15 lat przedmiotem
dyskusji naukowych, zmierzajacych w kierunku budowania ich podmiotowosci. W dyskusji
akademickiej, zwtaszcza, w oparciu o prowadzone badania podkresla si¢ rolg idei autonomii,
normalizacji i empowermetu, jako kluczowych dla zmiany spolecznego nastawienia wobec
tych osob. W przestrzeni spotecznej nadal jednak medykalizacja diagnostyczna i z tym
zwigzane formy prowadzonej terapii sg wiodacymi i niezaprzeczalnie podstawowymi
zarowno w polskie] jak tez migdzynarodowej rzeczywistosci.

Problem ten odnosi si¢ tez do 0sob z Autystycznym Spektrum Zaburzen. Kolejne kryteria
diagnostyczne czy to DSM czy ICD tego dowodzg. Zmiany, jakie nastgpuja W tych
kryteriach, uwzgledniajg ewolucje postrzegania tego zaburzenia, ale w klinicznym ujgciu sg
opisem nieprawidtowosci funkcjonowania z niewielkim tylko zogniskowaniem na mozliwos$ci
1 r6znorodnos$¢ tych oséb, zarowno dzieci, mtodziezy, jak tez osob dorostych w spektrum.
Rozprawa doktorska mgr Agnieszki Drabaty przetamuje ten opis i obnaza poprzez krytyczng
dekonstrukcje, jej uprzedmiatawiajgcy charakter. Jest to praca ktérg mozna okresli¢, jako
nietuzinkowa, kontrowersyjng i dla wielu czytelnikow trudng do zaakceptowania. Autorka
swoimi badaniami ,,pokazuje” ,,Nowych Innych”. Poprzez studia przypadkow, wskazuje, w
ktorg strong powinni i§¢ badacze, terapeuci, ale takze rodzice, gdy diagnoza dotyczy
Autystycznego Spektrum Zaburzen. Jednak nie tylko ta kwestia jest dla Doktorantki wazna.
Zdecydowanie najwazniejszg stata sie wspotwystepujaca z ASD diagnoza w jezyku polskim
okreslana mianem Zespotu Unikania Patologicznego lub Patologicznego Syndromu Unikania
Zadan. Jak napisata na str. 74 dysertacji ,, tym co stanowi wyznacznik normalnosci w procesie

diagnozy PDA jest sita oporu — im wigkszy opor, tym wigksze prawdopodobiernstwo
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rozpoznania syndromu. Osoby o profilu PDA wedfug badaczy z uwagi na miedzy innymi takie
przypisywane im cechy jak: opor i unikanie typowych wymagan dotyczgcych Zycia
codziennego, obsesyjne zachowania, labilnos¢ nastroju, impulsywnosé, powierzchowna
towarzyskos¢ przy braku poczucia dumy, nie spetniajq oczekiwan spolecznych, co z kolei jest
powodem wystepowania sytuacji problemowych, w ktorych zachwiana zostaje rownowaga
miedzy warunkami zewnetrznymi ich zycia, a mozliwosciami samodzielnego radzenia sobie. ”
To wtasnie te osoby stanowig dla Doktorantki kategorie ,,Nowych Innych”.

Chce to podkresli¢ juz na wstepie mojej oceny, ze prace oceniam Wysoko. Jest wiele
powodow takiej oceny. Po pierwsze Autorka jest jedna z pierwszych osob w Polsce, ktora
podjeta si¢ opisu tego kryterium diagnostycznego w obrebie autystycznego spektrum. Po
drugie jest Glosem tych osob, tak przynajmniej uwazam i osobg, ktéra na drodze naukowe;j
wskazuje jak trudnym jest z jednej strony funkcjonowanie tych osob w aktualnej
rzeczywistosci spotecznej a z drugiej jak wiele wyzwan staje przed spoteczenstwem, aby
zrozumie¢ 1 zaakceptowac funkcjonowanie tych osob. Do tego jeszcze dochodzi rola
rodzicéw w odnalezieniu si¢ w sytuacji medykalizacji ich zycia i zycia ich dziecka.

Mgr Agnieszka Drabata w zastosowanej w narracji ukazuje jeszcze jeden element,
neuroroznorodno$¢ jako podejscie, ktorego nalezy uczyé. Jest to zadanie niezwykle trudne i
mozna nawet przyjac teze, ze w aktualnej rzeczywistosci edukacyjnej i spolecznej mato

realne.

Formalna ocena recenzowanej rozprawy doktorskiej

Rozprawa doktorska mgr Agnieszki Drabaty zostata napisana w tradycyjny sposob;
podzielono ja na obszerny opis teoretyczny (139 stron), prezentacj¢ zatozen
metodologicznych badan wihasnych (31 stron) oraz prezentacj¢ wynikow badan wraz z
wnioskami i zakonczeniem (126 stron). Rozprawa liczy 371 stron, z bibliografig oraz
zalgcznikami.

Mam uwagi do uktadu pracy, kolejnosci rozdziatow i tym samym spojnosci czesci
teoretycznej. Autorka wyodrebnita dwa rozdziaty teoretyczne: 1 pt. ,,W obliczu ryzyka
zaanektowania podmiotowosci ,,Innego” 2. ,,W obliczu diagnozy Patologicznego Syndromu
Unikania Zgdan (PDA) jako zaburzenia rozpoznawanego na autystycznym kontinuum . Taki
uktad wydaje si¢ by¢ wilasciwy. Jednak podczas czytania poszczegdlnych podrozdziatow
zaczyna pojawiac¢ si¢ chaos 1 tresci niejako przeplatajg si¢. Te dotyczace autystycznego
spektrum i tymi, ktore w znacznie szerszym kontekscie dotycza podmiotowosci ,,Innego” i

dylematéw ,,normalnosci i ,,nienormalnosci”



Sadze, ze lepszym byloby, aby podrozdziat 2.2 pt. ,, Normalnosé vs ,,nienormalnosé —
dylematy diagnostyczne w erze postprawdy ”, oraz podrozdziat 2.5 pt. ,, Zjawisko oporu w
pedagogice — szansa emancypacji/ryzyko dewiacji”, zostaty przeniesione do rozdziatu 1 pt.
,,W obliczu ryzyka zaanektowania podmiotowosci ,,Innego”. Wowczas obszar tematyczny
dyskursu analizujgcego sytuacje ,,Innego” byty bardziej spojny, a w drugim rozdziale pt. ,, W
obliczu Patologicznego Syndromu Unikania Zgdan (PDA) jako zaburzenia rozpoznawanego
na autystycznym kontinuum” pozostawi¢ tylko tresci odnoszace si¢ do szeroko rozumianego

przez Autorke problemu funkcjonowania spotecznego osob z autystycznego spektrum.

Merytoryczna ocena recenzowanej rozprawy doktorskiej

Zadaniem recenzenta jest podzielenie si¢ opinig na temat pracy doktorskiej, w tym
zarobwno fragmentow, ktore sa cenne i wazne, nowatorskie i poszerzajace aktualny stan
wiedzy, jak 1 czeSci budzacych watpliwosci. Wymieni¢ wszystkie, odnoszac si¢ do
konkretnych czg$ci rozprawy. Na poczatku jednak nalezy podkresli¢, ze praca prezentowana
przez mgr Agnieszke Drabate ma duza warto$¢ naukowa w warstwie empirycznej, a jej czes$¢
teoretyczna skupia si¢ na poszerzaniu stanu dotychczasowej wiedzy. Rozprawa ma tez duzg
warto$¢ poznawczg, co mozna dostrzec w opisie zarowno przypadkéw zaprezentowanych w
ksigzkach J.A. Sherwin i R.Fidleri P Chritie, jak tez w analizie problemu funkcjonowania
rodziny z dorastajacg osobg ze spektrum, spelniajacg kryteria PDA, czy wreszcie
uwzgledniajac doswiadczenia biograficzne przedstawione w wywiadzie narracyjnym.

Czg$¢ teoretyczna pracy nie budzi zastrzezen w warstwie merytorycznej. O moich
watpliwosciach ustrukturyzowania poszczegolnych podrozdziatow napisatam juz wczesnie;.

Autorka odwotuje si¢ do opisu sytuacji 0sob z zaburzeniami w rozwoju, podkreslajac
wigkszos¢ dylematow diagnozy, krytycznie odnoszac si¢ do medycznego podej$cia do
zaburzen rozwojowych. Jest celna w doborze argumentow, cho¢ dla wielu czytelnikow
poruszany problem opresji spotecznego postrzegania niepelnosprawnosci, moze budzi¢
zastrzezenia. Sadze, ze to dobrze, bowiem kontrowersyjnos¢ tego rozdzialu daje mozliwosé
indywidualnej refleksji i zastanawiania, czy medykalizacja diagnostyczna i terapeutyczna nie
jest modelem ograniczajacym niezaleznos$¢, samodzielno$¢ i wolnos$¢ spoteczng tych osob?
Samo to, ze napisatam ,,tych 0sob” jest swoistg formg ograniczenia.

Sadze, ze po koniecznych poprawkach redakcyjnych (o czym napisz¢ pod koniec)
warto prace opublikowaé, wiasnie jako kontrowersyjny i tym samym wazny glos w dyskusji

nad spoteczng obecnoscig 0sob o typowym i nietypowym rozwoju.



Innowacyjnym wktadem Doktorantki jest opis i analiza Patologicznego Syndromu
Unikania Zadan (PDA). Jest to obszar tematyczny tylko w niewielkim stopniu rozpoznany
badawczo 1 malo rozpropagowany w Polsce. Mozna uzna¢, ze mgr Agnieszka Drabata jest
niewatpliwg prekursorkg w tym zakresie. Opis opiera na obszernej, przewaznie najnowszej
literaturze. Bardzo duze znaczenie poznawcze ma tez zaprezentowanie przez Doktorantke
teorii autyzmu opracowane przez osoby z autystycznego spektrum Dinah Murray, Wendy
Lawson i Mike’a Lessera. Teoria ta w nieco inny sposob definiuje specyfike funkcjonowania
0sOb z autyzmem, niz proponuje to Simon Baron-Cohen. Uta Frith i ich wspotpracownicy.
Teoria monotropizmu moze mie¢ duze znaczenie dla zrozumienia deficytoéw uwagi
charakterystycznych dla 0osob z ASD. To co uzna¢ nalezy za wazne w cze$ci teoretycznej
pracy, to jeszcze jeden aspekt. Autorka mocno podkresla role, jaka w rozumieniu
autystycznego $wiata osob z diagnoza spektrum autyzmu odgrywaja one same. Przez
dziesigciolecia, gdy kryteria diagnostyczne tak szeroko nie opisywaly zaburzenia, nie byto
przestrzeni dla ich wystuchania. Aktualnie, to wlasnie osoby z ASD sg najlepszymi
propagatorami wiedzy. To ich glos odgrywa coraz wigksze znaczenie W rozumieniu istoty ich
funkcjonowania. W 2016 roku Simon Baro-Cohen napisat o autystycznej kondycji zamiast
autystycznego zaburzenia, co w dyskursie zaprezentowanym przez Doktorantk¢ wybrzmiewa,
gdy nie godzi si¢ Ona na medykalizacyjny model diagnozy ,normalnosci” i
,hienormalnosci”. Z mojego punktu widzenia jest to jedna z wazniejszych tez jakie prezentuje
Doktorantka i1 jest to warte podkreslenia. Reasumujac, moge zaznaczy¢, ze cala czgsé
teoretyczna dysertacji jest przemyslanym opisem badanej problematyki.

Niestety w tej czeSci pracy zwlaszcza, w pozostalych w podobnym, choé¢ nieco
mniejszym zakresie budza moje watpliwosci niedoskonatosci redakeyjne i jezykowe. Przede
wszystkim Doktorantka nagminnie stosuje cytowania z tzw. ,,drugiej reki” Jest to powazny
blad, zwlaszcza, ze dostgp do pozycji bibliograficznych jest dos¢ tatwy i tego typu praktyki
nie powinny mie¢ miejsca.

Ponadto postuguje si¢ paradoksalnie pojeciem ,,jednostka”, ktore jest uprzedmiatawiajace,
podczas gdy, krytycznie odnosi si¢ do takiego podejscia w catej pracy. Moge przypuszczac,
ze jest tez mocno osadzona w brytyjskim modelu opisu autystycznego spektrum, gdyz
postuguje si¢ pojeciem ,,0s0by autystyczne”, a powszechnie na catym $wiecie stosuje si¢
nazewnictwo ,,0soba z autyzmem, czy z autystycznego spektrum”. W brytyjskim obszarze
badan nad autyzmem, nadal praktykowane jest stosowanie sformulowania ,,0soba
autystyczna”, co takze ktoci si¢ z przyjetym przez Doktorantk¢ modelem samostanowienia

0s0b z autystycznego spektrum.



Nie powinno by¢ takze takich sformutowan jak ,,wedfug badaczy” (str. 74) bez podania
przypisu, czy ,,wiemy cos o metodzie” (str. 150), jako nader potoczne, gdyz prowokuje to
pytanie kto o tym wie?

Kolejnym rozdziatem dysertacji sg zalozenia metodologiczne badan wtasnych.
Autorka w niezwykle obszerny (moze nawet zbyt obszerny) sposob przedstawia na wstepie
rozdziatu réznice jakie maja miejsce w opisie i realizacji badan wedlug strategii ilosciowe;j i
jakosciowej. Po czym osadza swoje badania w podejsciu wiasciwym dla krytycznej analizy
dyskursu. Jak pisze (str. 157) , badania ukazujg obraz stanowigcych ryzyko dla
podmiotowosci cztowieka uwikian w relacje miedzy wladzqg, wiedzq i dyskursem w
perspektywie Foucaultowskiej teorii”. Jest to podej$cie nie tylko ciekawe, ale tez rzadko
wykorzystywane w badaniach problemu autystycznego spektrum. Tym bardziej tez ciekawe i
nowatorskie. Przedmiotem i celem badan Doktorantki jest Patologiczny Syndrom Unikania
Zadan, a zwlaszcza identyfikacja dyskurséw dotyczacych tego syndromu, dzieki czemu
mogta uzyskaé¢ wiedze dla dyspozytywow urzadzania (wg. Foucault) osob z autystycznego
spektrum. Nie budzi watpliwosci postawiony problem badawczy i pytania szczegdlowe.
Zasadnym jest tez wykorzystanie do analizy, studium przypadku jako strategii badawczej.
Ciekawym zabiegiem jest zastosowanie techniki brikolazu. W przypadku obszernego
materiatu badawczego taka technika moze tez by¢ niebezpieczna dla poprawnej interpretacji
badanej rzeczywistosci. Jak sama napisata (str. 178) ,, brikolaz zapewnia nowy wglgd w chaos
wspolczesnosci, umozliwia nowe punkty obserwacyjne by zbadac epistemologiczng przestrzen
i mozliwosci ukryte w jej zakamarkach.” Jednak nie czyni tego w pelni satysfakcjonujaco
zwlaszcza w podrozdziale 3.4.2. cho¢ jak napisata (str. 181) ,,w drugim etapie dokonatam
analizy i interpretacji tekstow...”

Podsumowujac ocene rozdzialu prezentujacego zalozenia metodologiczne moge
stwierdzi¢, ze jest on napisany z duzym znawstwem i — jak Sadze¢ — z duzym wsparciem
Promotora. Mozna pokusi¢ si¢ o stwierdzenie, ze zatozenia metodologicznego napisat
dojrzaty 1 $wiadomy swoich decyzji badacz.

Trzecia czg$¢ rozprawy przedstawia wyniki badan. Jest to najbardziej obszerna i
niewatpliwie ciekawa czgs¢ pracy, cho¢ jak wyrazilam to powyzej, s fragmenty, ktore
pozostawiajg niedosyt. Pomimo tej uwagi Autorka jawi si¢ jako badacz, konsekwentnie
realizujac plan, ktory przyjeta wezesnie;.

W czgéci empirycznej Doktorantka zawarta analiz¢ zgromadzonego materiatu. Materiat
badawczy podzielila na trzy etapy. Pierwszy dotyczyt analizy tekstow pisanych i materiatlow

mowionych, ktore stanowily przedmiot badan. Nastgpnie dokonala analizy odbioru i
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interpretacji tekstow. Czgs$¢ ostatnia, jak to okreslita na str.181, ,,to préba interpretacji, jakie
oddziatywania ma przedstawiony dyskurs, jakie zmiany w strukturze Zycia spotecznego
sg/mogq byc jego nastepstwem”

Ciekawym zabiegiem jest dekonstrukcja kwestionariusza EDA-Q7 stuzacego do oceny
stopienia zgodnosci profilu dziecka z opisem cech charakteryzujacych Patologiczny Syndrom
Unikania Zadan (PDA). Jako, ze jest to kwestionariusz, w ktorym na 26 stwierdzen
odpowiadaja rodzice, opiekunowie, nauczyciele mozna przyjaé, ze istnieje ryzyko
subiektywnego i nie do konca zgodnego z prawda udzielania odpowiedzi. Dekonstrukcja,
ktorg przedstawita mgr Agnieszka Drabata wskazuje wilasnie na te mozliwe bledy
interpretacyjne. Jednoczes$nie swojg interpretacje obudowuje wynikami badan innych
autoréw, bedac krytyczng wobec dyrektywnych form terapii tak powszechnych w odniesieniu
do dziatan skierowanych wobec os6b z autystycznego spektrum?®. To bardzo warto$ciowa
cze$¢ pracy, gdyz wskazuje na ryzyko nie obiektywizmu diagnozy, wszak to jest narzedzie tej
diagnozie shuzace.

Za do$¢ odtwoércze uznaje odniesienie si¢ Autorki do biograméw zawartych w
ksigzkach, przedstawiajacych sylwetki Mollie i Issy. W tej czgsci analizy w niewielkim tylko
stopniu Doktorantka wniosta wktad do dotychczasowej wiedzy. Jej analiza i interpretacja sa
mato wyczerpujace i do§¢ powierzchowne. W moim przekonaniu zabraklo glgbszej analizy,
ktora jak sadze, bylaby bardziej dociekliwa w sytuacji bezposredniego kontaktu z tymi
osobami lub oczywiscie innymi, co zapewne jest trudnym zabiegiem. Zwtaszcza odszukanie
takich osob i uzyskanie ich zgody na przeprowadzenie badan. Szkoda jednak, ze mgr
Agnieszka Drabata nie podjeta tego wyzwania. Praca wowczas nie bytaby osadzona na tylko
jednym studium przypadku zrealizowanym jako badanie wlasne.

Kolejny podrozdziat 3.5 Doktorantka po$wigcita analizie wyzwan rodzicielskich jakie
odnosza si¢ do rodzicow dzieci z autystycznym spektrum o profilu Patologicznego Syndromu
Unikania Zadan. Jest to bardzo krotki opis problemow rodzicielski, ktére przeniostabym na
zakonczenie analizy empirycznej po podrozdziale 3.5.1. w ktoérym znalazta si¢ dekonstrukcja
strategii wychowawczych stosowanych wobec nastoletniej osoby z autyzmem spetniajacej
kryteria PDA. Wowczas mozna bytoby opis sytuacji rodzicielskich zmagan z problemem

szerzej przedstawic i zinterpretowaé. Mam nadzieje, ze podczas kolejnych etapow przewodu

! Poprzez pojecie osoba z autystycznym spektrum zaburzen rozumiem zaréwno dzieci, jak mtodziez i osoby
doroste. Narzedzie ktére podlega dekonstrukcji Doktorantki odnosi sie do oceny funkcjonowania i zachowania
dzieci w przedziale wiekowym 5-17 lat.



mgr Agnieszka Drabata wyjasni mi czym kierowata si¢ przyjmujgc taka strukture prezentacji
wynikow badan.

Z cala pewnoS$cia najciekawsza cze$cig analizy empirycznej przedstawionej przez
Doktorantke jest dekonstrukcja doswiadczen =z biografii dorostej osoby z PDA.
Przeprowadzony wywiad trwajacy 2,5 godziny i narracja autobiograficzna ktoéra jest jego
konsekwencja sa nowatorskie i bardzo wazne. Mozna je potraktowac jako duzy wktad do
dotychczasowej wiedzy na temat Patologicznego Syndromu Unikania Zadan. Analiza i
interpretacja przypadku Susan jest wyczerpujgca i ciekawa. Podobnie jak synteza i
interpretacja wynikow przeprowadzonych badan. Mgr Agnieszka Drabata odpowiada w tej
czesci pracy na pytania badawcze. Demaskuje praktyki ,,naprawcze” stosowane wobec tych
0sob. Wreszcie zastanawia si¢ nad ksztaltowaniem tozsamosci tych osob.

Na stronie 258 przywotuje bardzo wazne (jak uwazam, nie tylko w odniesieniu do
osob ,,nie neurotypowych”) stwierdzenie Kena Robinsona ,, ludzie zostajq wyedukowani z
kreatywnosci, nie zas uczeni do kreatywnosci, a tlumienie kreatywnosci i wyobrazni, jest
gwattem na naturze dziecka bedgcego w drodze do petnego rozwoju.

Wreszcie na stronie 299 przedstawia swoje stanowisko, jakze wazne i aktualne
,, Przeswiadczenie, na ktorym opiera sie pedagogika to przeswiadczenie silnie zakorzenione w
umystach spoteczenstw, iz dzieci i mlodziez muszq by¢ wychowywani, podczas gdy w wyniku
tego dochodzi do utrzymania hierarchicznych stosunkow spotecznych, zachowania prawa do
dominacji i dyskryminacji wiekowej. Do natury pedagogiki jako nauki o wychowaniu nalezy
nie tylko sformutowanie sqdow postulujgcych proces wychowawczy, ale i wskazujgcych na to,
jak powinien on przebiega¢”. O czym wielu pedagogow i 0sob decydujacych o wychowaniu

niestety zapomina.

Podsumowanie

Podsumowujgc, chce zaznaczy¢, ze recenzowana przeze mnie praca jest przykladem
duzej dojrzatosci, odpowiedzialnosci 1 wiedzy. Uwazam, ze praca jest spdjna, napisana z
zachowaniem zasad odnoszacych si¢ do prac naukowych. Praca nie jest wolna od
niedoskonalosci, z czego za najwigksza uwazam odtworczy charakter opisu funkcjonowania
dwoch o0sob zaprezentowanych w ksigzce bez uwzglednienia Szerokiej interpretacji i
dekonstrukcji przeprowadzonej przez Doktorantke oraz oparcie si¢ w badaniach wtasnych
tylko na jednym przeprowadzonym studium przypadku. Niemniej jednak podjecie
problematyki Patologicznego Syndromu Unikania Zadan jest nowatorskie i bardzo wazne.

Warto$¢ przedstawionego materiatu ma zarowno wymiar naukowy jak i praktyczny, co w
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przypadku prac z obszaru nauk spolecznych, a zwlaszcza pedagogiki, ma szczegodlne
znaczenie. Dlatego uwzgledniajac wymagania stawiane w art. 13 ust.1 Ustawy o stopniach i
tytule naukowym oraz o stopniach i tytule w zakresie sztuki (Dz.. U. z 2016 r., poz. 882,
1311) oceniam prace pozytywnie, jako spetanijacg te wymogi i wnosze 0 dopuszczenia Pani
mgr Agnieszki Drabaty do dalszych etapow w postepowaniu na stopien haukowy doktora

nauk spotecznych.
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