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I. Warto$¢ merytoryczna rozprawy

Z wielkim zainteresowaniem przeczytatam przedstawiona mi do recenzji rozprawe doktorska
Pani mgr Agaty Wentz, tym wigkszym, ze glownym celem tej obszernej pracy (ss. 370) jest
wpisanie problematyki zwigzanej z diagnoza autyzmu w pozaeuropejski kontekst. Autorka
dowiodta, ze Autism Spektrum Disorders (ASD) to zaburzenie, na ktére zapadajg dzieci na
calym $wiecie, a brak rozpoznan, czy tez ich ograniczona liczba nie jest zwigzana z tym, ze w
niektorych miejscach globu autyzmu nie ma, ale wynika z niewystarczajacego poziomu wiedzy
eksperckiej, zastosowanych procedur badawczych, ograniczen kulturowych, dostgpnosci do
wielospecjalistycznej, kompleksowej terapii. Jak Doktorantka stusznie zauwaza: ,,Od poczatku
historii badan nad zaburzeniami ze spektrum autyzmu, czyli od lat 40. XX w. do potowy lat 90.
XX w., gromadzenie wiedzy na temat tego zaburzenia dokonywalo si¢, poza nielicznymi
wyjatkami, w europejskich i poinocnoamerykanskich osrodkach uniwersyteckich. Brak
doniesien naukowych dotyczacych ASD spoza zachodnich kregéw kulturowych, ktory
utrzymywal sie przez wiele dekad, utrwalit falszywe przekonanie o niewystepowaniu autyzmu
w populacji panstw rozwijajacych sie, w tym panstw arabskich”. Nawigzujac do powyzszej
refleksji, Pani Agata Wentz postanowila zbada¢ poziom wiedzy na temat zaburzen ze spektrum
autyzmu i postaw dotyczacych tych zaburzen wsrod pediatrow i lekarzy rodzinnych

praktykujacych na terenie emiratu Ras Al Chajma w Zjednoczonych Emiratach Arabskich.

Przedstawiona do recenzji pozycja dotyczy wiec zaburzenia, ktére w badaniach
lingwistycznych nie jest nowoscia nozologiczng, ale uzyskuje zupeinie nowa jakos¢ ze

wzgledu na obszar badan, ktory stanowig Zjednoczone Emiraty Arabskie. W zwigzku z tym w
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metaanalityczny, wrgez drobiazgowy sposob zostala rozbudowana cze$¢ teoretyczna pracy, aby
przyblizy¢ najistotniejsze elementy tla spoleczno-kulturowego arabskiego $wiata i w nich
usadowi¢ czgs¢ empiryczng. Nalezy tez podkreslié, ze teoretyczna czesé rozprawy, co podkresla
tez sama Autorka, nie jest jedynie formalnym wprowadzeniem do czesci empirycznej, wiele
kwestii w niej zawartych pojawia si¢ bowiem w polskojezycznej literaturze przedmiotu po raz
pierwszy, np. wptyw islamskiego prawa na funkcjonowanie 0sob niepetnosprawnych, czy tez

podrozdzial na temat terapii zakorzenionych w tradycji i kulturze arabskiej.

Zamyst metodologiczny ujawnil si¢ wiec w przejrzystym i logicznym uktadzie pracy. Czesé
pierwsza pracy, teoretyczna ma charakter przegladowy. Pani A. Wentz omawia dotychczas
opublikowane badania epidemiologiczne ze Zjednoczonych Emiratow Arabskich oraz z panstw
sgsiednich, wspomina o najwazniejszych lokalnych inicjatywach spotecznych, badawczych
1 edukacyjnych, ktére w poszczegolnych krajach regionu maja za zadanie przyczyniaé sie nie
tylko do wzrostu $wiadomosci spolecznej, ale takze do lepszej opieki diagnostyczno-
terapeutycznej dla 0séb z ASD ; nakresla krajobraz badan nad ASD, jakie zostaty opublikowane
na przestrzeni trzech dekad (od poczatku lat 90. XX w. do roku 2020) w skali catego $wiata
arabskiego; skupia si¢ na zagadnieniach spoleczno-kulturowych w dwoch wymiarach —
religijnym i $wieckim ; omawia praktyki terapeutyczne, ktore stworzono i rozpropagowano w
swiecie Zachodu, a nast¢pnie przeniesiono i wdrozono na gruncie emirackim, jak i te, ktore
wywodzg si¢ z miejscowych tradycji. Ostatni rozdzial czedci teoretycznej pt. Diagnoza
zaburzen ze spektrum autyzmu najsilniej koresponduje z czgscig empiryczng rozprawy,
poniewaz systematyzuje zagadnienia, ktére byly punktem wyjscia do badan terenowych.
W pierwszej kolejnosci podejmuje kwestie zwiazane z rozpoznawaniem zaburzen ze spektrum
autyzmu we wezesnym dziecinstwie (podrozdziat 3.5.1.). Nastgpnie przedstawia najwazniejsze
wystandaryzowane narzedzia do ogdlnopopulacyjnych badan przesiewowych pod kgtem ASD,
uzywane zarowno w praktyce klinicznej, jak i w badaniach naukowych na catym Swiecie
(podrozdziat 3.5.2.). To zestawienie jest bardzo udane. Krotka prezentacja kazdego z
wymienionych protokoldw przesiewowych obejmuje nie tylko opis jego struktury i
charakterystyke pod wzglgdem wiasciwosci psychometrycznych, ale takze wzmianke o
ewentualnym istnieniu arabskojezycznej adaptacji. W dalszej czeSci rozwazan omawia
arabskoj¢zyczne wersje narzgdzi M-CHAT oraz M-CHAT-R/F (podrozdziat 3.5.2.1.).

Czes¢ teoretyczng rozprawy zamyka podrozdziat pt. Rola pediatrow i lekarzy rodzinnych we
wezesnej identyfikacji zaburzen ze spektrum autyzmu. Doktorantka powotujac sie na liczne

badania, uzasadnia, ze jedna z przyczyn poznego diagnozowania ASD jest niski poziom wiedzy

02

PO



lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej na temat tego zaburzenia oraz brak odpowiedniego
wyszkolenia diagnostycznego. Trzeba podkresli¢, ze zaprezentowane badania poziomu wiedzy
medykow na temat zaburzen ze spektrum autyzmu bylty prowadzone m.in. w Australii, Stanach
Zjednoczonych, Nepalu, Pakistanie, Nigerii, jak i w Polsce. Dotychczas nie prowadzono
podobnych badan w Zjednoczonych Emiratach Arabskich. Ogrom wiedzy przedstawionej w
czgscei teoretycznej uzyskuje synteze niemal w kazdym rozdziale w postaci tabel, co znacznie
ulatwia lekture prezentowanego materiatu.
Czgs¢ druga pracy doktorskiej ma charakter empiryczny. I co wazniejsze, czg$¢ teoretyczna nie
zdominowatla czgsci badawczej. Przedmiot badan zostal jasno okreslony, dotyczy blizszego
przyjrzenia si¢ krajobrazowi badan nad zaburzeniami ze spektrum autyzmu calego $wiata
arabskiego. Autorka wskazala 4 cele badawcze, z ktorych wylonity sie 4 hipotezy.

Cele badawcze:

(I)  Okreslenie poziomu wiedzy na temat zaburzen ze spektrum autyzmu wsrod

lekarzy pediatrow i lekarzy rodzinnych praktykujacych w emiracie Ras Al Chajma w

Zjednoczonych Emiratach Arabskich.

(2)  Ustalenie, czy poziom tej wiedzy rozni si¢ w zaleznosci od miejsca praktyki

lekarskiej (tereny zurbanizowane vs. obszary peryferyjne, potpustynne).

(3)  Ustalenie, z jakich ogolnopopulacyjnych narzedzi przesiewowych w kierunku

ASD korzysta badana grupa w codziennej praktyce pediatrycznej i ogolnomedyczne;j.

(4)  Analiza postaw i opinii dotyczacych zaburzen ze spektrum autyzmu w

kontekscie uprawianego zawodu wsrdd pediatrow i lekarzy rodzinnych praktykujacych

w emiracie Ras Al Chajma w Zjednoczonych Emiratach Arabskich.

Z celow badawczych wynikajg nastepujace hipotezy:

(1)  Poziom wiedzy na temat zaburzen ze spektrum autyzmu wsrod pediatrow i

lekarzy rodzinnych praktykujacych w emiracie Ras Al Chajma w Zjednoczonych

Emiratach Arabskich jest rozny w zaleznosci od badanego obszaru tematycznego, lecz

niewystarczajacy, aby skutecznie przeprowadza¢ ogdlnopopulacyjne badania

przesiewowe pod katem ASD.

(2)  Poziom prezentowanej wiedzy rézni si¢ w zaleznosci od miejsca praktyki

(tereny zurbanizowane vs. obszary peryferyjne, pétpustynne) i jest nizszy wsrod kadry

medycznej pracujace] na obszarach peryferyjnych.

(3)  Pediatrzy i lekarze rodzinni praktykujacy w emiracie Ras Al Chajma w

Zjednoczonych Emiratach Arabskich nie korzystaja z roznorodnych dostepnych

narzedzi przesiewowych w codziennej praktyce.
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Zastosowane metody oraz narzgdzia badawcze nie budza watpliwosci. W badaniu
wykorzystano triangulacje metod jako$ciowo-ilosciowych, ktéra obejmowata przekrojowe
badanie ankietowe, czesciowo ustrukturyzowany wywiad, jako procedure uzupelniajaca do
badan z uzyciem kwestionariusza oraz bezposredni wywiad swobodny z wybranymi

pracownikami sektora zdrowia i szkolnictwa wyzszego w emiracie Ras Al Chajma.

Do przeprowadzenia badania wykorzystano specjalnie przygotowany kwestionariusz. Co
istotne, kwestionariusz zostal sporzadzony w dwoch wersjach jezykowych — angielskiej oraz

arabskiej. Respondenci mogli samodzielnie wybra¢ preferowana przez siebie wersje jezykowa.

W badaniu wzigto udziat 87 czynnych zawodowo lekarzy, ktorzy reprezentowali jedna z dwoch
specjalizacji medycznych — pediatrie lub medycyne ogélng — i ktorzy wykonywali swoj zawdd
na terenie emiratu Ras Al Chajma w Zjednoczonych Emiratach Arabskich. Dwa kryteria — (1)
kryterium zawodowe (wykonywanie pracy zawodowej w charakterze lekarza pediatry lub
lekarza ogoélnego/rodzinnego) oraz (2) kryterium lokalizacyjne (aktywnos$é¢ zawodowa
realizowana w granicach emiratu Ras Al Chajma) — stanowily podstawe selekcji respondentéw
w grupie badawczej. Poza wyzej wymienionymi kryteriami, inne kryteria demograficzne, takie
jak wiek, ple¢ czy pochodzenie etniczne respondentéw nie odgrywaly roli i nie zostaly

uwzglednione w badaniu.

Procedura pozyskiwania informacji zastuguje na uznanie, w przypadku wszystkich

respondentow przebiegata wedtug tego samego schematu:

(1) uzyskanie ustnej zgody kierownika placowki/osoby decyzyjnej na
przeprowadzenie badania (przedstawienie listu intencyjnego od wiadz Fundacji Szejka
Al-Qasimiego. AQF),

(2)  identyfikacja wszystkich lekarzy ogélnych i lekarzy pediatréw obecnych danego
dnia w placowce,

(3)  ustawienie si¢ w kolejce pacjentow,

(4)  przywitanie (w jezyku angielskim lub arabskim), wyjasnienie celu wizyty i celu
badania, przedstawienie listu intencyjnego od wiadz AQF, prosba o samodzielne i
anonimowe wypetnienie kwestionariusza w zaciszu gabinetu lub w innym spokojnym
miejscu i w obecnosci badajacego, wybor wersji jezykowej kwestionariusza,

(5)  wypetnienie kwestionariusza w formie pisemnej i w obecnosci badajacego,

(6)  krotki, czgsciowo ustrukturyzowany wywiad z respondentem po wypehieniu

kwestionariusza,
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(7)  podzigkowanie za poswiecony czas, wreczenie zaproszenia na szkolenie z
wezesnej identyfikacji zaburzen ze spektrum autyzmu, zorganizowane przez
badajgcego w najwiekszym prywatnym szpitalu na terenie emiratu Ras Al Chajma

specjalnie dla wszystkich uczestnikow projektu.

Metoda analizy danych miata wymiar statystyczny, ilosciowy. W celu zweryfikowania hipotez
(1) i (3) przeprowadzono analizy czgstosci (ang. frequency analysis), za$ aby zweryfikowaé
hipotez¢ (2) zastosowano test U Manna-Whitneya dla prob niezaleznych (ang. the Mann-
Whitney U test for independent samples). Analizy statystycznej dokonano przy uzyciu pakietu
IBM SPSS Statistics 25. Analiza testem U Manna-Whitneya pozwolita sprawdzi¢ czy istnieja
istotne statystycznie réznice pomigdzy dwoma niezaleznymi grupami. Analiza testem chi-
kwadrat pozwolita sprawdzi¢, czy porownywane grupy sa rownoliczne. W analizie statystycznej
wynikow wykonywano analize czestosci (n, %), zas w przypadku zmiennych ilosciowych

srednig oraz odchylenie standardowe.

Badania terenowe objely caly emirat Ras Al Chajma, ktérego powierzchnia wynosi 373 km?,
uwzgledniajac zardwno tereny zurbanizowane (w tym stolice emiratu o tej samej nazwie), jak
1 obszary wiejskie i potpustynne, na ktorych zidentyfikowano liczne niewielkie przychodnie

lekarskie.
W celu przeprowadzenia badania zidentyfikowano 68 praktyk lekarskich oraz 7 szpitali.
Istotne dla opisanych badan okazaly si¢, moim zdaniem, nastepujace wnioski:

Poziom wiedzy na temat zaburzen ze spektrum autyzmu wsrod pediatrow i
lekarzy rodzinnych praktykujacych w emiracie Ras Al Chajma w Zjednoczonych
Emiratach Arabskich jest rozny w zalezno$ci od badanego obszaru tematycznego, lecz
zasadniczo niewystarczajacy, aby skutecznie przeprowadzaé ogolnopopulacyjne
badania przesiewowe pod katem ASD.

Poziom prezentowanej wiedzy rozni si¢ w zaleznosci od miejsca praktyki
(tereny zurbanizowane vs. obszary peryferyjne, pélpustynne) i jest nizszy wsrod kadry
medycznej pracujacej na obszarach peryferyjnych.

Lekarze pediatrzy i lekarze pierwszego kontaktu praktykujacy w emiracie Ras
Al Chajma w Zjednoczonych Emiratach Arabskich nie korzystajg z réznorodnych

dostepnych narzedzi przesiewowych w codziennej praktyce.
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Zjednoczone Emiraty Arabskie sg panstwem wyznaniowym, w ktorym islam
sunnicki (szkota malikicka) ma decydujgcy glos w wielu kwestiach spolecznych, w tym
takze w kwestii praw 0sob niepetnosprawnych.

W Zjednoczonych Emiratach Arabskich terapia ASD opiera sie gléwnie na
koncepcjach wypracowanych w spoleczenstwach zachodnich. Trzy S$ciezki
terapeutyczne najczesciej wybierane przez rodzicow i opiekunow dzieci z diagnoza
ASD w stolecznym emiracie Abu Zabi to: terapia logopedyczna, terapia z uzyciem
wysokich technologii oraz stosowana analiza zachowania (ABA). Nie zostalo dotad
ustalone, jakich wyboréw w kwestii terapii zaburzen ze spektrum autyzmu dokonuja
mieszkancy znacznie ubozszych i mniej rozwinietych regionéw kraju, do ktérych
zaliczy¢ mozna takze emirat Ras Al Chajma.

Swiat arabski nie wypracowat dotad wlasnych narze¢dzi do ogolnopopulacyjnych
badan przesiewowych w kierunku ASD u matych dzieci. Jedynie protokoly z baterii
Checklist for Autism in Toddlers (CHAT, Q-CHAT, Q-CHAT-10, M-CHAT, M-CHAT-
R/F) zostaly przettumaczone na jezyk arabski, a sposréd nich najlepsze wiasciwosci
psychometryczne posiada kwestionariusz M-CHAT-R/F. Stworzenie
nieskomplikowanego  protokotu  skriningowego, sporzadzonego w lokalnych
wariantach dialektalnych, ktéry uwzgledniatby niuanse kulturowe i lokalny kontekst
bardziej niz czynig to przedruki zachodnich testow, jest w ocenie mgr Agaty Wentz
bardzo potrzebne.

Przekrojowe badanie ankietowe, przeprowadzone na terenie emiratu Ras Al
Chajma z udziatem 87 lekarzy pediatrow i lekarzy rodzinnych, praktykujacych tacznie
w 68 praktykach lekarskich i w 7 szpitalach, wykazalo niedostateczny poziom
kompetencji oraz ogoélnej wiedzy na temat ASD, niezbednych, aby efektywnie
wykonywac rutynowe badania przesiewowe.

RAK Autism Center jest jedynym osrodkiem opiekuniczo-terapeutycznym na
terenie emiratu Ras Al Chajma dla dzieci z diagnoza ASD. Na podstawie analizy
dokumentacji medycznej dzieci objetych opieka Centrum ustalono mediane wieku, w
ktérym stawiana jest diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu — wynosi ona 7 lat i 6
miesiecy (Me=7;6). Uwzgledniajac fakt, ze aktualna wiedza pozwala na rozpoznawanie

symptomow u dzieci juz w wieku 18-24 miesiecy, jest to niezadowalajgcy wynik.
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Niewatpliwie obfitos¢ przywolywanych przez Autorke Zrodel stanowi zalete rozprawy i jest
znaczacym dowodem na mocne osadzenie formutowanych wnioskéw w materiale badawczym.
Warto tu tez od razu wspomniec, ze dokonywane analizy wspiera bogata arabska literatura, co

dobrze swiadczy o orientacji Autorki w zakresie prowadzonych badan.

II. Poprawno$¢ redakcyjna i jezykowa rozprawy: Zauwazone w pracy nieliczne
usterki redakcyjne (potknigcia interpunkcyjne) nie wplywajg na moja bardzo
wysokg ocene¢ calosci rozprawy. Styl pracy jest klarowny i dostosowany do

wymogow naukowosci.

III.  Dyskusja

Raz jeszcze na podkreslenie zastuguje teoretyczny i praktyczny aspekt pracy — przeprowadzone
analizy pozwolity Doktorantce na ustalenie skutecznych pod wzgledem epistemologicznym
sposobow interpretacji protokotow diagnostycznych wykorzystywanych w arabskiej praktyce

terapeutycznej, w zwigzku z powyzszym pragngtabym zapytaé:

1. Czy mozliwa jest implementacja europejskich narzedzi diagnostycznych w kulturze
arabskiej?

2. Jaka jest opinia Doktorantki na temat zmian definicyjnych w klasyfikacji ICD- 10, a
ICD-11 w odniesieniu do diagnozy autyzmu?

W jaki sposob mozna poprawic odsetek diagnoz ASD u dzieci z Emiratéw Arabskich w

(O8]

pierwszym roku zycia?

IV.  Konkluzja

Historia 0séb z diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu w Zjednoczonych Emiratach
Arabskich, za sprawa mgr Agaty Wentz przeobrazila sie w forme naukowego dyskursu na
temat autyzmu. Przedlozona do recenzji praca jest interesujagca pod wzgledem
poznawczym, spojna metodologicznie i ma duza warto$¢ naukowg. Ze wzgledu na nowe
dane dotyczgce literatury, obszaru badan i panoramicznego spojrzenia na procedure
badawcza ASD z uwzglednieniem jej kolorytu politycznego i kulturowego wnioskuje

0 wyroznienie rozprawy.

Rozprawa doktorska Pani mgr Agaty Wentz spetnia wymogi okreslone w Ustawie z dnia 20

lipca 2018 r. — Prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce (Dz. U. 2023 poz. 212 z p6zn. zm).
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Whnioskuj¢ o dopuszczenie Autorki dysertacji do dalszych etapOw postepowania o nadanie

stopnia doktora.

Kielce, dn. 24. 02. 2024 r. Ewa Bo saQ
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