Malgorzata KoScielska: Oblicza uposledzenia. Warszawa: Wydawnictwo
Naukowe PWN 1998 ss. 230.

Ksiazka M. Koscielskiej prezentuje zupetnie odmienng koncepcj¢ uposledzenia umystowego,
zdecydowanie rozng od dotychczasowych uj¢é tradycyjnych. Dla podejscia tradycyjnego charak-
terystyczna byfa koncentracja na defekcie intelektualnym i réznicach w sposobie funkcjonowania
osob uposledzonych w stosunku do normy. Autorka zdecydowanie odchodzi od pojmowania
uposledzenia umystowego jako ,,odchylenia od normy”, przede wszystkim w zakresie funkcjonowa-
nia intelektualnego i przystosowania spotecznego jednostki. Podstawa poszukiwan najlepszego
okreslenia zjawiska uposledzenia umysfowego sa dla niej dwie wspodtczesne psychologiczne sugestie
teoretyczne:

1) model myslenia o rozwoju, w ktérym poj¢cie doswiadczenia odgrywa gldwna role,

2) neuropsychoanalityczne teorie osobowosci, zakladajace zasadnicze znaczenie struktury ,ja”
dla funkcjonowania intelektualnego.

W zwiazku z tym uposledzenie traktuje M. Koscielska ,,nie jako zaburzenie organiczne, ale psy-
chologiczne; jako stan, do ktérego dochodzi si¢ w rezultacie nieprawidlowego procesu rozwojowego”
(s. 8). Tak przedstawione poglady mogg budzi¢ kontrowersje wsrod wielu czytelnikéw, jednak nie da
si¢ ukry¢, ze s3 one wyrazem zmian w sposobie postrzegania problematyki uposledzenia umystowego,
ktore staja si¢ coraz bardziej widoczne zaréwno w literaturze, jak i w praktyce. Poprzez prezentacj¢
wywiadow z osobami uposledzonymi umystowo Czytelnik otrzymuje szans¢ bezposredniego kontak-
tu ze Swiatem przezy¢ i my$li oraz wyobrazen tych osob.

Wiedza ta jest niezbgdna — zdaniem Autorki — aby zrozumie¢ ich funkcjonowanie. Sposréd
kilkudziesigciu wywiadow przeprowadzonych w ramach programu badawczego M. Koscielska
prezentuje trzy z nich — s3 to rozmowy z osobami, ktdre reprezentuja rézne wzorce zyciowe oraz maja
odmienne oczekiwania od zycia:

Uposledzenie jako uzaleznienie — w taki sposob okre$lila Autorka stan Heleny, spedzajacej
doroste zycie w domu opieki spotecznej. Dominujacym rysem obrazu siebie w przypadku tej kobiety
jest ciagte poczucie zaleznosci od innych i brak mozliwosci decydowania o wiasnym losie. Jej pulap
marzen obejmuje odswigtne ubranie, pojscie do kosdciota itp. Centralne miejsce w obrazie wiasnej
niepetnosprawnosci zajmuja choroby somatyczne. Helena zna diagnoze: ,,jestem lekko uposledzona”,
ale uwaza ja za krzywdzaca.

Uposledzenie jako udaremnienie — obejmuje przypadek Jarka, ktory ma zdecydowanie wyzsze
aspiracje od swojej poprzedniczki. On chciatby zosta¢ chirurgiem i ozenié sig, swoje uposledzenie
przezywa jako cos bardzo wstydliwego i przykrego. Uwaza, ze ono uniemozliwilo mu zdobycie kwa-
lifikacji zawodowych i zalozenie rodziny.

Uposledzenie jako cierpienie — tak okreslony zostat stan pani Kazimiery, ktéra osiagneta
najwyzszy poziom zyciowej samodzielnosci sposrdd prezentowanych oséb. Ma ona rowniez najszer-
sz orientacje w $wiecie, peiny wglad we wlasne problemy, ale jednoczesnie autoportret, ktory przed-
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stawia, jest najciemniejszy. Rozne elementy utworzyly ten negatywny obraz: nieprawidtowy rozwoj
w dziecinstwie (mowy i motoryki), nieudane matzenstwo oraz gigbokie prze§wiadczenie o tym, ze
»nie byla nigdy kochana i warta kochania” (s. 36).

Analizujac informacje uzyskane od prezentowanych osob, Autorka odpowiada na pytanie: czym
jest uposledzenie w perspektywie podmiotowej? Odpowiedz nasuwa si¢ sama: ,,uposledzenie jest
przede wszystkim ograniczeniem mozliwosci zyciowych {...]. Poczucie bycia gorszym powoduje
okreslone skutki psychologiczne. Uruchamia mechanizmy w obronie cho¢by najbardziej elemen-
tarnego poczucia wartosci” (s. 37). W ten sposob tworzy Autorka szczegdlnie ciekawg triade: uposle-
dzone ,ja”, uposledzony umyst i uposledzone zycie.

Czgs¢ 11 - Rodzinny obraz uposledzenia to wnikliwa analiza wybranych rodzajow uczué, ktore
przezywaja rodzice dzieci uposledzonych. O zmieniajacej sie sytuacji tych rodzin pisze Autorka we
Wprowadzeniu do tej czgsci ksiazki. Dzigki doswiadczeniom osobistym, kontaktom przyjacielskim
z tymi rodzinami, pracy klinicznej i badawczej M. Koscielska pokazuje zmieniajacq si¢ sytuacje
rodzin wychowujacych dzieci z zaburzeniami rozwoju — od traktowania ich jako zrodia informacji
diagnostycznych po coraz to wigksze zrozumienie dla bardzo trudnej sytuacji psychologicznej tych
rodzin. Nast¢pnie Autorka przechodzi do prezentacji uczué rodzicow dzieci uposledzonych oraz ich
ewolucji:

Lek — to uczucie, ktorego jest bardzo duzo w rodzinach wychowujacych dzieci uposledzone. Sa
liczne odcienie tej emocji: od Igku przed macierzynstwem, nienormalnoscia dziecka, przed wrogoscia
otoczenia (wielu rodzicow doswiadcza tak silnego leku spolecznego, ze zmienia miejsce pobytu, unika
znajomych, nie pokazuje dziecka w miejscach publicznych) do Igku przed konfrontowaniem swojego
dziecka z nowymi sytuacjami zyciowymi i lgku przed przyszloscia (,,co z nim si¢ stanie, jak my
umrzemy").

Zaloba — pod ta nazwa kryja si¢, zdaniem Autorki, takie sktadowe uczucia, jak: rozpacz, smutek,
apatia, depresja i zniechgcenie. Jednym z podstawowych czynnikow leczacych zatobg jest czas — ro-
dzice w wywiadach podaja okres od roku do trzech lat jako potrzebny do wyjscia z szoku i przetrwa-
nia okresu przygnebienia. Zasadnicza i jakze pomocng rol¢ odgrywa w tym czasie przegrupowanie
celéw zyciowych i wsparcie spoteczne.

W dalszej kolejnosci M. Koscielska analizuje rozne typy mitosci rodzicielskiej w stosunku do
uposledzonego dziecka. Problem ten pojawit si¢ na kartach ksigzki m.in. dlatego, ze czasami napo-
tykamy pytania tzw. ludzi postronnych: ,,czy mozna kocha¢ t a k i e dziecko?” Pytanie to, jak wyjas-
nia Autorka, ,, jest sSwiadectwem spolecznej ignorancji [...], wszak w odniesieniu do dzieci zdrowych
nikt nie podwaza sensu rodzicielskiej mitosci” (s. 57). Sa rézne barwy mitosci rodzicielskiej w sto-
sunku do upos$ledzonego dziecka:

- mito$¢ symbiotyczna,

- mito$¢ poswigcajaca i rekompensujaca,

- mitosé wstydliwa,

- mito$¢ z oddali,

- mito$é przebojowa,

- mito$¢ zracjonalizowana,

- mito$é nieodwzajemniona,

- mito$¢ wiasna,

- mito$¢ rozumna,

- mitos¢ za wszelka cene dazaca do normalnosci,

- mitosé uszczesliwiajaca.

Zaprezentowane typy bardzo wyraznie §wiadcza o bogactwie probleméw emocjonalnych rodzin
wychowujacych dzieci uposledzone umystowo, nie chodzace, nie mowiace, niewidome lub tez bez
emocjonalnego kontaktu z otoczeniem.

Problemy emocjonalne wybranych cztonkéw rodziny, np. rodzenstwa, ojca i dziadkow, tworza
kontynuacje rozwazan Autorki w dalszej czgsci tego rozdziatu. Niezwyktych informacji na temat
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przezy¢ i specyficznych problemdéw ojcostwa dostarcza wywiad z ojcem dorostego juz syna
z zespotem Downa.

Ojciec Marka przeszedt kolejne fazy dojrzewania do roli ojca uposledzonego dziecka: poczynajac
od szoku i zatamania — po uzyskaniu informacji o chorobie dziecka, poprzez brak konstruktywnych
pomystéw na poradzenie sobie z ta sytuacja — myslat o Smierci dziecka lub oddaniu go z domu — do
zaangazowania si¢ w ojcostwo — w wyniku kontaktu z innymi rodzicami i pracy na rzecz placowki,
w ktorej przebywat syn.

Autorka wielokrotnie styszac od rodzicow, ze nie radza sobie z sytuacjg posiadania upo$le-
dzonego dziecka, odczuwaja ogromne zmgczenie, dolegliwosci somatyczne, nie realizuja planow
zyciowych i odczuwaja brak kontaktu z ludzmi, analizuje rdznego typu strategie radzenia sobie
z traumga uposledzenia:

- pierwsza z nich wigze si¢ z pozostawieniem dziecka na uboczu gidwnego nurtu zycia rodzicow;

- druga polega na normalizacji zycia, na osiaganiu pewnego kompromisu uwzgledniajacego
potrzeby dziecka i realizacj¢ planow zyciowych rodzicow;

- trzecia charakteryzuje si¢ zaangazowaniem rodzicow w sprawe uposledzenia i uczynienie z niej
centralnego nurtu swego Zycia.

Pod koniec tego rozdzialu Autorka prezentuje par¢ uwag na temat oczekiwan rodzicéw w sto-
sunku do specjalistow zajmujacych si¢ ich dzie¢mi. Przytaczajac za Autorka, rodzice z catq pewnos-
cia nie lubia;

- ,jawnego testowania ich dzieci zamiast pomocy w rozwiazywaniu zyciowych probleméw,

- nierealistycznych wskazowek i wyjasnien udzielanych w niezrozumiatym jezyku,

- podejmowania w ich imieniu decyzji o tym, co dla dziecka jest najlepsze,

- traktowania rodzicow jako pacjentow albo, co jeszcze gorzej, jako winnych zaburzen u dziec-
ka” (s. 95).

Wiasciwosciom rozwoju dzieci z uposledzeniem umystowym poswigca Autorka 11 czgs¢ swojej
ksiazki. Prezentuje wyniki badan empirycznych m.in. nad funkcjonowaniem werbalnym uczniéw
szkot specjalnych, aktywnoscia zabawowa matych dzieci wychowywanych w zakfadzie, zdolnoscia-
mi do decentracji poznawczej (przyjmowania perspektywy pozaosobistej), poczucia tozsamosci
(umiejetnos¢ rozpoznawania siebie a stosunek do siebie) oraz poczucia wtasnosci (zdolnos¢ do
ujmowania swych relacji z otoczeniem w ptaszczyznie ,,moje — nie moje”). Sa to badania ekspery-
mentalne i kliniczne, przekrojowe i longitudinalne. Wracajac do przedstawionego na wstgpie po-
gladu na temat rozbieznosci pomigdzy utrwalonym obrazem uposledzenia umysfowego a realnym
funkcjonowaniem tych ludzi, M. Koscielska stawia tezg, ze ,,uposledzenie umystowe stanowi funkcje
nieprawidlowego ksztaltowania si¢ osobowosci” (s. 170). W literaturze istnieja co najmniej dwie
teorie mogace stuzy¢ wyjasnieniu tego zjawiska. Sa to teorie skryptow i schematéw poznawczych,
ktore powolujq si¢ na inny niz stadialny (Piagetowski) model rozwoju oraz neuropsychoanalityczne
teorie osobowosci.

Autorka uwaza, ze cztowiek nie rodzi si¢ z uposledzeniem umystowym, ale z r6Zznymi szansami
na korzystny rozwdj. Te szanse dotycza zaréwno czynnikéw biologicznych, jak i spolecznych oraz
psychologicznych. Czynniki biologiczne — zdaniem M. Koscielskiej — nie determinuja w petni roz-
woju, a ich wptyw na patogeneze¢ uposledzenia nie jest oczywisty. Autorka nie widzi réwniez jedno-
znacznej zaleznosci pomigdzy warunkami sSrodowiskowymi, w ktérych wychowuja si¢ dzieci,
a poziomem inteligencji. Wazniejsze wydaje si¢ postrzeganie srodowiska i jego roli w koncepcji
wymiany (metabolizmu informacyjnego). Kazdym swoim postgpowaniem cziowiek oddziatuje na
Swiat, wprowadzajac zmiany, a rownoczesnie przyjmuje informacje ptynace z otoczenia.

Wynikiem tych relacji powinna by¢ umiejgtnos¢ cziowieka w zdobywaniu coraz to nowych
doswiadczen oraz zachowan, ktdre pozwalaja na efektywne ich wykorzystanie. Przekazywanie infor-
macji nie jest jedyng cecha tej wymiany. Réwnie wazne, a moze nawet wazniejsze sa emocje
towarzyszace kazdej interakcji miedzyludzkiej. Zdaniem Autorki plaszczyzna emocjonalna ma
ogromne znaczenie dla rozwoju jednostki, a szczegdlnie wigz migdzy matka a dzieckiem. Relacje:
matka—dziecko maja swdj poczatek w okresie ptodowym, bogaca si¢ i rozwijaja po narodzeniu dziec-
ka w okresie tzw. symbiozy do momentu wytworzenia si¢ wiasnego ,,ja”.
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Trzecim rodzajem czynnikéw wptywajacych na rozwdj dziecka sa czynniki psychologiczne.
Mechanizm dziatania tych czynnikéw wyjasnia teoria skryptow, ktéra w swoich zatozeniach ,,zrywa”
z tradycyjnym podziatem psychiki na wrazenia, pamig¢ i uzdolnienia, wyrdzniane w obrgbie kazdej
modalnosci, w miejsce ktorych proponuje catosci funkcjonalne, zwigzane z doswiadczeniem.

Czesé koncowa ksiazki to proba odpowiedzi na pytania, ktdre sa stale obecne przed oczami
Czytelnika. Jak mozna pomoéc wyjsé z uposledzenia? Czy mozna przesta¢ by¢ uposledzonym?
Zgodnie z tradycyjnym rozumieniem poj¢cia uposledzenia umystowego jest to niemozliwe, poniewaz
zaréwno w medycynie, jak i w psychologii oznacza ono defekt trwaly, stan nieodwracalny. Zdaniem
M. Koscielskiej proces patologizacji rozwoju mozna zatrzymac¢ i doprowadzi¢ do zmiany jego biegu
na bardziej korzystny. Najtrudniejszy jest proces odwracania w 111 fazie prowadzenia terapii (111 etap
— usztywnienie procesow patologicznych). Natomiast w etapach wczesniejszych: I etap — powstanie
uszkodzenia i I] etap — negatywne sprz¢zenie zwrotne istnieje mozliwos¢ redukcji skutkow pierwot-
nego efektu oraz zatrzymania nieprawidlowego rozwoju (wylaczajac szczegdlne przypadki, np.
bezmdzgowia). Przy zatozeniu, ze ,,centralng struktura w osobowosci jest ,ja”, ograniczenie jej roz-
woju powoduje zaburzenia w sferze poznawczej, ale tez i poprawa stanu ,ja" przynosi wzrost tych
mozliwosci. Rozwdj ,ja" i zaleznych od niego funkcji dokonuje si¢ poprzez integracje z otoczeniem
spotecznym — kluczowe dla niego znaczenie ma typ stosunkow z osobami najblizszymi, zwlaszcza
z matka” (s. 206).

Zgodnie z tymi zalozeniami oddziatywanie terapeutyczne musi uwzgledniaé faze rozwoju dziec-
ka i etap procesu patologizacji, a terapia winna by¢ ukierunkowana na wspomaganie rozwoju ,ja” przy
udziale otoczenia spolecznego. Najlepsza metoda rekompensowania deficytow w funkcjonowaniu
dziecka bytyby zajecia psychoterapeutyczne w przedszkolu i klasach integracyjnych, uwzgledniajace
wymienione wyzej zasady postgpowania.

W swojej ksigzce M. Koscielska proponuje oryginalna koncepcje uposledzenia, traktujac
zaburzenie to jako efekt nieprawidlowego procesu rozwojowego. U podloza tego przekonania lezy
przeswiadczenie, ze czlowiek jest istota samodzielna, ktorej rozwoj ma na celu samorealizacje.
Rozumiem poglad, ze wiele mozliwosci tkwigcych w cztowieku uposledzonym umystowo jest pomi-
janych w trakcie nieprawidlowego rozwoju, brakuje rowniez bodzcow do tworzenia wiasnego ,,ja”
autonomicznego. Jednakze pomniejszanie roli srodowiska zewngtrznego, a tym bardziej wplywu
czynnikow biologicznych na rozw¢j dziecka wydaje mi si¢ nie do konca uzasadnione.
Najprawdopodobniej moja ocena wiaze si¢ z glgboko zakorzeniona wiedza o uposledzeniu
umystowym, ktére uwarunkowane jest podtozem biologicznym.

Nie jestem psychologiem, a moje doswiadczenie w pracy z tymi dziecmi jest skromne, jednak
gdybym byta matka dziecka uposledzonego, czytajac te¢ ksiazke pomyslalabym, ze brak postgpow
mojego dziecka to moja wina, ze to wiasnie rodzice, a szczegolnie matka, zaniedbala ,,cos waznego”
w poszczegolnych fazach rozwojowych swojego dziecka.

Pojawienie si¢ uposledzonego dziecka w rodzinie jest niewatpliwie szokiem. Dzigki publikacji
M. Koscielskiej rodzice mogg dowiedzie¢ si¢ niezwykle waznej rzeczy, a mianowicie — madra mitos¢,
akceptacja i wiasna aktywnos¢ dziecka sg tym, co moze pomoc osiagnac¢ samorealizacj¢. Powstawanie
przedszkoli i klas integracyjnych odpowiednio zorganizowanych ma dopomadc rodzinie i podbudowaé
ich wysitki.

Wazne jest zwrdcenie uwagi na znaczenie okresu ptodowego dla rozwoju dziecka i roli, jaka
w nim odgrywa kontakt pomi¢dzy matka a dzieckiem.

Mysle, ze Oblicza uposledzenia to ksiazka, z ktora powinni zapozna¢ si¢ ci wszyscy, ktorzy
pracujq lub przebywaja z osobami uposledzonymi, poniewaz zarysowane w niej oblicza uposledzenia:
podmiotowe (rozdz. I), rodzinne (rozdz. I1) i psychologiczno-spoteczne (rozdz. I1I) moga przekona¢
do zmiany obrazu os6b z uposledzeniem umystowym i w efekcie doprowadzi¢ do integracji ich ze
spoteczenstwem.
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