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Niepelnosprawnos¢
w krzywym zwierciadle spotecznych koncepcji

Humanistyczne idee naszej cywilizacji, postep naukowy i techniczny, trans-
formacja spoleczno-gospodarcza to niektére z czynnikéw, ktére wplynely na po-
jawienie sie nowych wartosci spotecznych. Staly sie one podstawa do uksztalto-
wania nowej koncepgji osoby niepelnosprawnej. Wspodlczesna koncepcja
niepelnosprawnosci to koncepcja spoleczna. Wymusza ona inne patrzenie na zja-
wisko i zapewnia inne usytuowanie spoleczne oséb z niepelnosprawnoscia
(Koscielska, 1995). W spotecznej koncepcji ciezar gatunkowy niepelnosprawnoéci nie
lezy w fizycznych czy psychicznych ograniczeniach okreslonej osoby, ale raczej
w ograniczeniach Srodowiska, ktére stwarza bariery dla funkcjonowania czlowie-
ka (Galkowski 1997, Zétkowska 2004). W koncepdji tej nie uwzgledniania sie indy-
widualnych cech i wlasciwosci czlowieka, ale pojmuje sie niepelnosprawnos¢
jako zjawisko spoleczne (DePloy, Gilson, 2004; Hahn, Hegamin, 2001).

Ujmowanie niepelnosprawnosci z perspektywy spotecznej to wlasciwy spo-
s6b analizy tego zjawiska i wskazany kierunek konstruowania systemu rehabilita-
cji. JesteSmy jego goracymi zwolenniczkami, ale dostrzegamy tez, Ze czesto inter-
pretacje w ramach perspektywy spolecznej ida w niewlasciwym kierunku, co
moze doprowadzi¢ do nieprawidlowosci w ocenianiu zachowania oséb niepelno-
sprawnych, braku zrozumienia przyczyn czy mechanizméw ich funkcjonowania.
Postaramy sie om6wié swoje spostrzezenia na przykladzie zaburzen odzywiania.

Z analizy literatury psychologicznej czy pedagogicznej (Abraham, Llewel-
lyn-Jones, 1995, 2001; Apfeldorfer, 1999; Czernikiewicz, 2000; Jablow, 2000; J6zefik,
1996; Sottysiak, Sudar-Malukiewicz, 2003; Witkowska-Ulatowska, 2001) na temat
zaburzen ozywiania wynika, Ze za przyczyny tych zaburzen najczesciej uznawa-
ne sa czynniki spoleczne, lezace po stronie rodziny, grupy réwieéniczej czy wy-
magan wspolczesnej kultury (Sobolewska, Zeromska—Bogacz, 2009; Jozefik, 1996,
1999). Literatura medyczna natomiast wyraZznie wskazuje na biologiczne
w wiekszosci genetyczne czynniki ryzyka dla zaburzen jedzenia (Gosline, 2007;
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Batterham, Ffytche, Rosenthal i in,. 2007; ,Rzeczypospolita” 2002; limerson, Le-
sem, Kaye, Brewerton, 1992). Wskazywane sg przyczyny, takie jak: dysfunkcje
o$rodkéw mézgowych regulujacych okreslone procesy metaboliczne (np. zwigza-
nych z odczuwaniem glodu); brak réwnowagi pewnych neuroprzekaznikéw —
szczegodlnie serotoniny; podwyzszony poziom kortyzolu, zaburzenia funk- cjono-
wania mézgowego mechanizmu nagrody, zwiazanego z dopamina; zmiany w mé-
zgu spowodowane komplikacjami w okresie plodowym, a w szczegdlnosci nie-
prawidlowosci u matki, osoby chorej na anoreksje, w czasie cigzy (cukrzyca
cigzowa, podwyzszone ci$nienie tetnicze, przedwczesne starzenie sie lozyska,
anemia) — (www.anoreksja 2009).

Genetyczne podloze zaburzen odzywiania zostalo potwierdzone miedzy in-
nymi w badaniach J. Hirschhorna ( 2008) czy pracy G. Thorleifssona (2007). W in-
nych badaniach stwierdzono, ze prawdopodobiefistwo wystapienia anoreksji
zwieksza sie oémiokrotnie, gdy wéréd krewnych danej osoby jest inna/inny an-
orektyczka/anorektyk. Badania wykazuja takze, Ze bliznieta chorujace na zabu-
rzenia odzywiania maja tendencje do zapadania na ten sam typ zaburzen. Bada-
nia ujawnily réwniez, ze wiele cech anorektykéw jeszcze niedawno wigzanych
z 0sobowoscia czy uznawanych za nabyte przez wychowanie w okreslonych wa-
runkach okazuje sie mie¢ podioze genetyczne (www.anoreksja 2009).

Duze osiagniecia w ustaleniu przyczyn zaburzen odzywiania maja tez badania
polskich naukowcéw, ktére wskazuja na znaczenie enzymu zwanego katecho-
lo-O-metylotransferaza (COMT) ze wzgledu na jego udzial w kontroli i regulacji
przemian zachodzacych w mézgu (Pawlowska, 2006). Jak twierdzi K. Pawlowska
COMT to enzym powszechnie wystepujacy w ludzkim organizmie. Uczestniczy
on w przemianach waznych neuroprzekaznikéw — dopaminy i noradrenaliny,
ktére maja decydujacy wplyw na powstawanie zaburzen odzywiania. Wazna rola
dopaminy jest m.in. kontrolowanie laknienia (Epstein, Temple, Neaderhiser,
Salis, Erbe, Leddy, 2007). Jest ona istotnym czynnikiem regulujagcym mase ciata
i zachowania zwigzane z przyjmowaniem pokarmu (Money, 2009; Matsumoto,
Hikosaka, 2009). Zdaniem K. Pawlowskiej sprawne dzialanie mechanizméw wy-
dzielania dopaminy zapewnia, Ze ludzie jedza, kiedy sg glodni i przestaja jes¢ po
nasyceniu. Zaburzenie mechanizmu wydzielania dopaminy, powodujace jej nad-
miar w wybranych okolicach mézgu, prowadzi to tego, ze ludzie nie czuja przyje-
mnoéci z jedzenia, nie czuja nasycenia, ignoruja sygnaly z zewnatrz dotyczace
wygladu, nie widza prawidlowo swojej sylwetki w lustrze. Dochodzi u nich do
rozwoju anoreksji (Pawlowska, 2006). Nadmiar neuroprzekaznika powoduje tez
nieustanny paralizujacy lek, ktérego skutkiem moze by¢ jadlowstret (Biler, Kaye,
2004). Zdaniem E. Mikolajczyk poza wymienionymi, polimorfizm genu COMT
ma takze wplyw na wiele innych funkcji poznawczych (postrzeganie, myslenie,
uwaga i pamie¢) moze tez prowadzi¢ do powstania innych uzaleznief np. zabu-
rzen seksualnych lub nadmiernej agresji (Pawlowska, 2006).
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Literatura medyczna wskazuje tez na biologiczne uwarunkowania bulimii. Sq
badania, dostarczajgce dowodéw na udzial czynnikéw genetycznych w rozwoju
tej choroby (Bartnik, 2009; www.bulimia.mam-efke.pl 2009; Kaye Biler, Frankiin.,
2008). Za przyczyny bulimii uznaje sie m.in.: a) przewlekle podniesiony poziom
hormonéw stresu (hormony z grupy glikokortykoidéw odpowiedzialne m.in. za
regulacje gospodarki weglowodanowej); b) zaburzenia funkcji neuroprzekazni-
kéw: serotoniny (samopoczucie, lek, apetyt), norepinefryny (stres) i dopaminy
(mechanizm nagrody); ¢) zaburzenia poziomu greliny, hormonu odpowiedzial-
nego m.in. za odczuwanie glodu i szybko$¢ metabolizmu (www. bulimia.mam-ef-
ke.pl 2009).

Wedlug najnowszych doniesiefr u bulimiczek w niektérych rejonach mézgu
wystepuje zmiana stezenia serotoniny (Bailer, Frank, Priced i in,. 2008). Chore
mayja kilkakrotne wieksze stezenie i uzycie tego neuroprzekaznika (Koskela, 2008;
www .forum.darzycia.pl 2009). Serotonina jest neuroprzekaznikiem, odpowie-
dzialnym za regulacje apetytu, nastroju i kontrole impulséw. Istnienie dysregula-
¢ji systemu serotoninowego u bulimiczek, przyczynia sie do skrajnych zachowan
w zakresie kontroli impulséw zaréwno glodzenia sie, jak i kompulsywnego obja-
dania (Kaye, Frank, Bailer i in., 2005). Wysokie stezenie serotoniny pelni wazna
role w regulowaniu naszych emocji, ogranicza poprawne rozpoznanie i interpre-
towanie uczué innych oraz naszych wilasnych, powoduje nieustanny paniczny
lek wywolujacy reakcje w postaci nieustannej, obsesyjnej kontroli otoczenia, np.
w postaci kontroli wlasnej wagi ciata (Kaye Biler, Franki in., 2008).

Z badan Kaye (www.forum.darzycia.pl 2009; Sobolewska, Zeromska-Bogacz,
2009) wynika, ze niepokdj, zmiany emocjonalne, np. zamkniecie sie w sobie i trud-
nosci w wyrazaniu uczué (Kaye, Frank, Bailer, Henry i in., 2005), wynikajace z nie-
prawidlowosci w ukladzie serotoninowym, wystepuja juz w dziecifistwie oséb,
u ktérych nastepnie rozwinela sie bulimia (Kaye, Frank, Bailer, Henry iin., 2005).

Poza wymienionymi lekarze wykorzystuja tez inne argumenty przeciwko uz-
naniu, ze czynniki kulturowe sa decydujace w powstawaniu zaburzen jedzenia.
Zdaniem M. Wolskiej, lansowany model szczuplej sylwetki nie jest decydujacym
czynnikiem w wystgpieniu zaburzen jedzenia, bowiem gdy traktujemy anoreksje
jako bezkrytyczne, perfekcyjne holdowanie modzie, to nalezy zwrécié uwage na
fakt, ze najwazniejsze dla wspodlczesnego czlowieka jest zycie i zdrowie. Dlatego
tez wiekszo$¢ oséb odchudzajacych sie i dbajacych o swéj wyglad nie dopuszcza
do wychudzenia i wyniszczenia swego organizmu. Zdaniem autorki, nie mozna
pominaé kulturowego podloza jadlowstretu psychicznego, ale jest ono wazne tyl-
ko wtedy, gdy wystepuje w polaczeniu z innymi czynnikami (Szurowska, 2009).

Jak wynika z prezentowanych tresci wiedza na temat biologicznych uwarun-
kowan zaburzefh odzywiania jest bogata i powszechnie dostepna. Badania w tym
obszarze prowadzone s3 juz od wielu lat. Okres, kiedy przyjmowano, Ze s to za-
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burzenia psychiczne, gléwnie ze wzgledu na ograniczenia metod badawczych,
juz dawno sie zakonczyl. Jak podkreéla A. Grzywacz, dziedziny takie jak: genety-
ka czy biochemia ludzkiego mézgu rozwijaja sie bardzo intensywnie i maja nie-
podwazalne osiagniecia w zakresie wczesnego wykrywania choréb lub genetycz-
nych predyspozycji, co pozwala na wezesna diagnostyke i zapobieganie chorobie
przed wystapieniem jej objawéw, jeszcze zanim dojdzie do zagrozenia zdrowia
i zycia (Pawlowska, 2006).

W kontekicie prezentowanej wyzej wiedzy niepokéj budzi fakt, ze w pedago-
gicznej i psychologicznej literaturze przedmiotu spotka sie takie wypowiedzi jak
»poczatkowo zaburzenia jedzenia postrzegane byly tylko w aspekcie medycz-
nym, a problematyka ta zajmowali si¢ gléwnie psychiatrzy i endokrynolodzy.
Dzisiaj specjalisci sa zgodni, Ze najlepsze efekty w leczeniu oséb cierpiacych na
anoreksje przynosi psychoterapia, szeroko rozumiane poradnictwo rodzinne
i prawidtowe oddziatywania wychowawcze (Szurowska, 2009). Podobne treci
znajdujemy na portalach internetowych dla 0s6b chorych, rodzicéw, wychowaw-
c6w czy mlodziezy. Dla przykladu: ,Na bulimie zapadaja osoby, ktére lubig jesé,
ludzie po dwudziestce, a takze w §rednim wieku. Przyjemnos¢ obfitego jedzenia
ceniona jest w bulimii wyzej niz argumenty zdrowotne czy estetyczne, niz dez-
aprobata otoczenia. W bulimii upatrujemy zwykle zaburzenia osobowosci lub
charakteru. Jest to reakcja na okreslone sytuacje emocjonalne, odpowiedZ na
przykre przezycia i frustracje, zyciowe niepowodzenia. Jedzenie kompensuje sta-
ny lekowe” (www.poradnia.pl 2009, www.p.program 2009). Z tekstéw nauko-
wych, jak i popularnych mozemy tez dowiedzie¢ sie, ze gtéwna przyczyna zabu-
rzefi odzywiania jest rodzina, a szczeg6lnie matki. Ks. Marek Drzewiecki pisze:

Matki cérek dotknietych anoreksja sa zwykle kobietami, ktére odnosza sukcesy w pra-
cy zawodowej i $rodowisku spolecznym, a jednoczesnie maja tendencje do perfekcjo-
nizmu. Czesto okazuja sie jednak wewnetrznie sfrustrowane i daza do doskonatego
wypelniania réwniez roli matki.

W innym miejscu autor podaje:

Anoreksja (...) pojawia sie miedzy pigtym a 6smym miesigcem po narodzeniu dziecka.
Wiaze sie to zwykle z zakoficzeniem karmienia piersig i ze zmiang sposobu odzywa-
nia. Anoreksja u niemowlat moze przejawiac sie w formie zupelnej pasywnosci wobec
pokarmu albo w formie aktywnego odrzucenia pokarmu, az do agresji i wymiotéw
wlacznie. Dochodzi wtedy do walki miedzy rodzicami a dzieckiem. Efektem jest tyra-
nizowanie dziecka ze strony rodzicéw lub poddanie sie doroslych naciskom i szanta-
zom ze strony dziecka. W obu przypadkach zostaje powaznie zaburzona wiez dziecka
z rodzicami. Trzeba jednak pamietaé, Ze wieZ ta musiala by¢ juz wczeséniej w jakims
aspekcie problematyczna i dlatego spowodowala zaburzenia w przyjmowaniu pokar -
mu (Drzewiecki, 2009).
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Podobna wymowe maja tez inne teksty:

Psychoanalitycy tlumacza jadlowstret ukryta wrogoscia do matki. Inni autorzy zwra-
caja uwage na urazy weczesnodzieciece, bledy wychowawcze, patologiczna strukture
rodziny, odrzucanie wlasnej plci, nieche¢ do dorostosci, a zwlaszcza do dojrzewania
plciowego (www.esciagi.info 2009).

Podobne stwierdzenia znajdujemy tez w publikacjach opartych na wynikach

badan naukowych, np. z zakresu pedagogiki. B. Szurowska na podstawie badan
przeprowadzonych przy zastosowaniu strategii jakosciowej (na wybranej grupie
0s6b chorych iich rodzin) generalizuje wyniki i stwierdza:

(...) wstepna analiza wynikéw badan pozwala sadzié, ze czynniki rodzinne odgrywaja
wazna role zaréwno w powstawaniu objawdw, jak ileczeniu choroby. Problem anoreksji
jest bardzo powazny (w wielu przypadkach choroba konczy sie Smiercia) i nie mozna go
lekcewazy¢. Zaburzenia jedzenia maja glebokie podloze psychologiczne i wymagaja
leczenia przez specjalistéw. Niestety w wielu przypadkach to wlasnie rodzice nie chca
przyznad, ze ich dziecko cierpi na anoreksje. Uparcie szukaja innych (typowo fizjologi-
cznychiracjonalnych) przyczyn. To bardzo utrudnia leczenie, poniewaz nasila tylko u
chorej osoby wstyd, poczucie winy, nienawis¢ do siebie, strach przed zyciem i bezsil-
no$¢ wobec choroby. Z moich badan i licznych do$wiadczen wynika, ze rodziny oséb
cierpiacych na zaburzenia jedzenia z trudem decyduja sie na terapie rodzinna, boja sie
obwiniania za chorobe dziecka, silnie strzega rodzinnych tajemnic i bronia sztywnych
granic. Jezeli osoba chora jest juz pelnoletnia i po zakoficzonej terapii decyduje sie za-
mieszkaé oddzielnie, to ma duze szanse na powrét do normalnego zycia. Osoby nie-
pelnoletnie (lub z r6znych powodéw mniej zdecydowane na przeprowadzke) wracaja
do domu, gdzie nadal znajduje sie zrédlo probleméw z jedzeniem, co oczywiscie szyb-
ko przywoluje leki i sprzyja nawrotowi objawéw choroby (diety, wymioty, objadanie
sie stosowanie srodkéw przeczyszczajacych lub intensywnych éwiczen fizycznych) —
(Szurowska, 2009):.

W literaturze naukowej spotyka sie tez takie interpretacje, w ktérych to, co jest

objawem chorobowym traktuje sie jako jej przyczyne. Przykladem moze by¢

nastepujacy opis przyczyn anoreksji: a) zaburzone postrzeganie obrazu wlasnego
ciala - chorzy nie zdajg sobie sprawy z tego, jak bardzo sa wyniszczeni, nie widza
swojej chudosci; b) niezadowolenie z figury — prowadzi do obsesyjnego myslenia
o0 jedzeniu i strachu przed przybraniem na wadze, co powoduje stosowanie diet
odchudzajacych zwiekszajacych ryzyko zaburzen jedzenia; c) przekonanie, ze

1

Beata Szurowska (2009), Wychowanie w rodzinie a przyczyny anoreksji, http:/www.psycholo-
gia.net.pl/artykul.php?level=180. Doktor nauk humanistycznych w Akademii Pedagogiki Specjal-
nej w Warszawie obronila rozprawe doktorska pt. Wychowanie w rodzinie a anoreksja. Przeprowadzita
badania naukowe, mieszkajac w 30 rodzinach oséb cierpigcych na anoreksje. Jako pedagog intere-
suje sie przede wszystkim profilaktyka oraz wspieraniem rodzin w przyjeciu dziecka powra-
cajacego do zdrowia. Jest autorka licznych publikacji naukowych z zakresu patologii rodzinnej
i zagrozen zwigzanych z zaburzeniami odzywiania si¢ (http:/www.psychologia.net.pl /auto-
rzy.php?level=8).
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szczupla sylwetka jest pomocg w Zyciu - wiele nastolatek jest przekonanych, ze
ladna figura pomoze im zdoby¢ dobra prace, znalez¢ chlopaka, zapewni sympatie
réwiesnikéw oraz pozycje w rodzinie; d) negatywny stosunek do dojrzewania —
dziewczeta cierpigce na anoreksje unikaja kontaktu z innymi osobami, zwlaszcza
z chlopcami. Zaprzeczaja wlasnej seksualnosci. Czesto towarzyszy temu poczucie
niepewnoéci wlasnej atrakcyjnosci; e) lek przed dorostodcig — czesé kobiet cier-
piacych z powodu anoreksji boi sie dojrzalosci fizycznej i psychicznej. W wyniku
unikania jedzenia sylwetka pozostaje podobna do dziecka przed okresem pokwi-
tania, miesigczka nie pojawia sie lub zanika; f) Niska samoocena i brak wiary
w siebie — osoby chore sg solidne, koncentruja sie na nauce, cechuje je duza po-
trzeba sukcesu, ale takze niepewno$¢, lek przed niepowodzeniami, nadmierny
krytycyzm wobec siebie (Sobolewska, Zeromska-Bogacz 2009).

Z prezentowanej wyzej, pobieznej analizy problemu wynikaja niepokojace
wnioski. Interpretacja zaburzenn odzywiania w kontekscie spolecznym jest
niewlasdciwa, krzywdzaca chorych, ich rodziny i utrudniajgca podejmowanie od-
powiednich dzialaf terapeutycznych. Z wypowiedzi chorych wynika, Ze czuja sie
niezrozumiani, w wielu przypadkach przez wiele lat poddawani sg leczeniu, tera-
piom najczesciej nieprzynoszacym wlasciwych skutkéw. Traktowani sg jako oso-
by, ktére nie chca sobie poradzi¢ z problemem, utrudniaja leczenie i terapie
(www.wizaz.pl/forum 2009; www.zaburzenia.pl 2009; www.mam efke.pl/ 2009;
www. forum/viewthread. 2009; www.glodne.pl 2009). Istotnym czynnikiem jest
tez poczucie bycia osoba z zaburzeniami psychicznymi i bycia pacjentem szpitali
psychiatrycznych. W chwili obecnej w Polsce leczenie najczesciej odbywa sie w
szpitalach psychiatrycznych, na oddziatach niedostosowanych do terapii zabu-
rzeii odzywiania. Chorzy przebywaja na oddzialach ogélnych, wspélnych dla
wszystkich chorych doswiadczajacych réznych (czesto ostrych) stanéw zaburzen
psychicznych. E. Sledziona pisze o tym tak:

(...) aktualnie bulimiczki powyzszej 18 roku zycia sa kierowane do szpitali dla do-
rostych. Oprocz terapii z psychologiem, stosowania srodkéw farmakologicznych (moze
sie zdarzy¢, iz testowane sa na nich nowe lekarstwa, gdyz ordynator jest zafascynowa-
ny dzialaniem Srodkéw psychotropowych i antydepresyjnych lub po prostu jest to mu
potrzebne do badan), maja zajecia z wizualizacji ciata, przechodza liczne testy psycho-
logiczne. Terapia moze pomoc uspokoié chorobe, ale ze szpitala wraca sie z okropnymi
wspomnieniami. Znerwicowane kobiety, osoby po prébach samobéjczych, czasem
wielokrotnych, osoby bite, maltretowane, agresywne przywiazane do szpitalnego
16zka skérzanymi pasami i klngce pielegniarki to wspélmieszkanki takich szpitali
(Sledziona, 2009).

Poza szpitalem osoba z zaburzeniami odzywiania moze skorzystac z leczenia
ambulatoryjnego czesto prowadzonego przez niedoswiadczonych i nieprzygoto-
wanych do tego typu terapii lekarzy. Moze tez skorzysta¢ z bardzo drogiego


http://www.wizaz.pl/forum
http://www.zaburzenia.pl
http://www.mamefke.pl/
http://www.glodne.pl

Niepelnosprawnos¢ w krzywym zwierciadle spoleczinych koncepcji 65

leczenia prywatnego. Jedna wizyta u terapeuty to koszt ok. 100 z1. Zakladajac, ze
osoba chora powinna skorzystaé¢ przynajmniej z jednego spotkania z lekarzem
(terapeuta) w tygodniu przez kilka lat, to mozna przewidzie¢, ze jest to leczenie
przekraczajace mozliwosci przecietnej polskiej rodziny.

Interpretacje zaburzeh w kontekscie spolecznym utrudniajg tez zrozumienie
choroby rodzinom. Rodzice, najczedciej traktowani jako gléwni sprawcy zabu-
rzef dziecka, poszukuja mozliwych sposobéw pomocy dziecku. Szukaja przy-
czyn w sobie, w relacjach rodzinnych. Méwig o bezradnosci, kiedy mimo wielu lat
leczenia, terapii ich dzieci pozostaja chore, a nawet choroba nasila sie. Ich chore
dzieci czy oni sami traktowani sg jak czynniki utrudniajace skuteczno$é podejmo-
wanych przez specjalistéw dzialan.

Jak wynika z prezentowanych tresci istnieje duza rozbiezno$¢ pomiedzy in-
terpretacjami z perspektywy koncepgcji spolecznych a uwarunkowana biologicz-
nie rzeczywistoscig funkcjonowania 0séb z zaburzeniami odzywiania. Koniczne
wydaje sie wiec kolejne przypomnienie, Ze niepelnosprawno$é¢ to ztozone i wielo-
aspektowe zjawisko. Uwarunkowane wieloma réznymi czynnikami, dynamiczne
i niejednorodne, wymagajace zréznicowanego i wieloaspektowego wsparcia.
O czym powinni pamietaé i teoretycy i propagatorzy wiedzy oraz osoby bezpo-
$rednio pracujace z ludZmi niepelnosprawnymi i ich rodzinami.
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Disability in the blurring mirror of social concepts

This paper identifies assumptions made when investigating disability in terms of social
context. An example of this is the issue of eating disorders. The paper examines the oppres-
sive character of social interpretation, which may in turn cause further harm for people,
their families (especially parents who are often doubly affected) suffering from the disor-
der. Oppressive social judgments may also be identified with other disorders and disabili-
ties. What should be considered is the likely causation by, for example, dynamic,
heterogenic and unequally individualized factors, and the need for the development of
a scheme for multidimensional support.
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