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Sprawozdania

DZIECKO NIEPELNOSPRAWNE W RODZINIE
(Konferencja naukowa na UMCS w Lublinie, marzec 1993 r.)

W dniach 4-6 marca 1993 r. w Chat-
ce Zaka w Lublinie odbyla sie¢ konferen-
cja naukowa na temat Dziecko niepetno-
sprawne w rodzinie zorganizowana przez
Zaklad Psychopedagogiki  Specjalnej
UMCS.

Impreza skiadata si¢ z dwéch autono-
micznych czesci. Jedna stanowil przeglad
najnowszych badan i analiz naukowych
dotyczacych tego tematu, druga miala
charakter spotkania integracyjnego mio-
dziezy 1 dzieci niepeinosprawnych, ich
rodzicOow oraz przedstawicieli réznych
Srodowisk pracujacych na rzecz 0s0b
niepelnosprawnych: pedagogdéw, urz¢dni-
kéw, naukowcow. W trakcie spotkania
wreczono nagrody laureatomt konkursu
pami¢tnikarskiego Inne dziecinistwo —
trudniejsza mitodos¢ zorganizowanego
przez doc. dr hab. Mari¢ Chodkowska w
1992 r.

Podtytul konferencji Socjalizacja i
rehabilitacia a mozliwosci autorealizacji
oraz spotecznego funkcjonowania wskazu-
je na szeroki zakres problematyki oma-
wiane] w naukowej czesSci konferencji. W
trakcie dwudniowych obrad wyglaszano
referaty w dwu grupach tematycznych.
W pierwsze) przedmiot zainteresowan
stanowila kwestia uwarunkowan rewalida-
cji 1 integracji dziecka, z ograniczeniami
sprawnosci fizycznej oraz psychicznej, w
spoleczenstwie. Koncentrowano si¢ tu na
zagadnieniach funkcjonowania rodziny

.SzczeSciem Syzyfa byla jego stala aktywno$€ w dae-
niu do celu” (fragment wypowiedzi prof. dr hab. R. Os

sowskiego w trakcie dyskusji przy stole integracyjnym)

wychowujacej dziecko niepelnosprawne,
opisie panujacych w niej stosunkow i ich
zwiazku z rozwojem dziecka. Zastana-
wiano si¢ tu nad ogélnymi zjawiskam
dotyczacymi postaw rodzicow dzieci
niepelnosprawnych 1 konsekwencji dla
rehabilitacji wynikajacych z tych pos-
taw. Zagadnienie to omawiala prof.
Z. Se¢kowska z UMCS w Lublinie, ktdra
w swoim wykladzie rozpoczynajacym
konferencj¢ podkreslata role rodziny w
wykrywaniu zaburzen 1 we wczesne)
rewalidacji dziecka niepelnosprawnego.
Przy stabo u nas funkcjonujacym syste-
mie wczesnej interwencji pedagogiczne)
zaangazowanie rodzicOw dziecka ma
decydujacy wplyw na jej wlasciwy prze-
bieg. Czasem obserwuje si¢ do$¢ lekko-
myS$lne podejscie do wczesnej rewalidaci
dziecka, wielu rodzicow niewlasciwie
traktuje diagnoze lub nie potrafi podja
odpowiednich dzialah wychowawczych
we wczesnym dziecinstwie. Zdarza sig,
ze specjaliSci niewystarczajaco informuja
rodzicow o konsekwencjach okreslonego
zaburzenia, a rodzice sami nie potrafia
wykorzystaC specjalistycznych opraco-
wan, stad ich wiedza o zaburzeniu jest
niepelna 1 przypadkowa. Czasem zalece-
nia specjalisty nie s3 wykonywane do-
kladnie, przy zachowaniu odpowiednich
warunkéw. Wynikiem tego sa zaniedba-
nia, C0 w znacznym stopniu utrudnia
pOzniejsza rewalidacje dziecka, a niekie-
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dy uniemozliwia ja catkowicie (np. braki
wczesnego treningu widzeniu obuocznego
u dzieci zezujacych z niedowidzeniem
jednoocznym). Dziatania pedagogow
specjalnych muszg 1SC w kierunku szyb-
kiego docierania do rodzin wychowuja-
cych dzieci niepetnosprawne, upowszech-
niania wiedzy pedagogicznej wsrdd rodzi-
cOw 1 uswiadamiania im roli wlasnego
zaangazowania w rewalidacji dziecka.

Prof. dr hab. J. Wyczesana w swoim
referacie omOwita wig¢zt dzieci niepeino-
sprawnych z rodzing na przestrzeni cate-
go okresu rewalidacji szkolnej dziecka.
Natomiast doc. dr hab. W. Pilecka
przedstawila analiz¢ interakcji w rodzinie
z przewlekla choroba. Podkreslita, ze
choroba dziecka wptywa na caty ukilad
stosunkOw w rodzinie, ale takze uktad
stosunkOw rodzinnych sprzyja rozwojowi
choroby u dziecka. Zjawisko to znane od
dawna w medycynie, odnoszone do cech
osobowosct pacjentoOw, powinno by¢
szerze] analizowane w stosunku do dzieci
przewlekle chorych, pod katem zapobie-
gania poglebianiu si¢ choroby na skutek
niewlasciwego postepowania ich rodzi-
coOw, niewtasciwego stosunku do choroby
dziecka oraz wplywajacych negatywnie
na zdrowie dziecka ukiadow wewnatrz
rodziny.

Dalsza dyskusja w tej grupie tema-
tycznej przebiegata w trzech podgrupach
zajmujacych sie¢ problematyka dzieci
uposledzonych umystowo, dzieci z wada-
mi stuchu oraz z zaburzeniami wzroku.
W kazdym z tych rodzajow uposiedzenia
obserwuje si¢ pewne specyficzne proble-
my (zwiazane z charakterem zaburzenia),
lecz mozna takze odnalezC wiele wspodl-
nych zagadnien, ktore wymagaja podob-
nych rozwiazan, cho¢ w szczegétach
moga by¢ zréznicowane.

W pierwsze) podgrupie omawiano
problematyke rodzinnych uwarunkowan
funkcjonowania i rozwoju dziecka uposle-

dzonego umystowo. Dr D. Kornas-Biela
przedstawita badania rodzicow, ktorzy
moéwili o wlasnych postawach wobec
swoich dzieci uposledzonych umystowo.
Pozycj¢ dziecka uposledzonego umystowo
wsrod rodzenstwa, zjawisko gorszego
jego traktowania lub tez nadmierng kon-
centracja rodziny na dziecku, zwlaszcza
glebie) uposledzonym oraz okreSlone
skutki takiego postepowania omawiata dr
E. Minczakiewicz. Najbardziej zaangazo-
wana w proces rewalidacji dziecka jest
zwykle matka, potwierdzaty to przedsta-
wione badania. Waznym problemem w
referatach byl takze stosunek ojcow do
dzieci upoSledzonych umystowo. W
badaniach stwierdzono istnienie u czesci
0JcOW negatywnej postawy wobec wtas-
nych dzieci. Ojcowie ci czasem Opusz-
czaja rodzing, cz¢sto negatywnie ustosun-
kowuja si¢ do rewalidacji dziecka. Jed-
nak wtedy, gdy ojciec wiacza si¢ czynnie
w proces rewalidacji dziecka, jest ona
zwykle znacznie bardziej efektywna.
Przypadki takie mialy miejsce tylko w
nielicznych rodzinach — wedlug badan
prowadzonych przez dr H. Las w 17,8%
rodzin. W innym wystapieniu przedsta-
wiono przebieg 1 efekty wieloletniej
rewalidacji dziecka autystycznego (dr
J. Leczycka 1 A. Bracha) oraz koniecz-
nos¢ wlaczenia wszystkich czionkoéw do
aktywnej rehabilitacji dziecka giebiej
uposledzonego umysiowo (mgr A. Ol-
szak). Sytuacje rodzinna wigkszosci
dzieci upoSledzonych umystowo w stop-
niu lekkim okreslono jako trudna i po-
zbawiong ciepta domowego, co w duzej
mierze wplywa na ich rewalidacj¢ (mgr
A. Kozubska).

W grupie dyskutujacej o problemach
rodzin dzieci z wadami stuchu duzo
uwagi poswiecono roli komunikacj1 we-
wnatrzrodzinnej, porozumiewaniu Si¢ Z
dzieckiem, jego kontaktom z rodzens-
twem (dr A. Knobloch-Gala, dr A. Ko-
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rzon, dr M. Panasiuk) oraz ich wplywo-
wi na rozwQj dziecka ghuchego. Waznym
problemem byly postawy rodzicow
wobec rehabilitac)i dziecka gluchego (w
ok. 52% negatywne), ktére nie sprzyjaja
systematycznemu prowadzeniu ¢wiczen z
dzieckiem 1 wlasciwym kontaktom z
placowkami rehabilitacji gluchych (dr
G. Gunia, mgr M. Klaczak). W te
grupie tez podkreslano wage wczesnej
rehabilitacji dziecka gluchego i jej zna-
czenia dla calego jego rozwoju. Pokaza-
no takze wplyw wychowania w $rodo-
wisku rodzinnym i internatowym na ce-
chy osobowosci dziecka oraz na mozli-
wosci jego adaptacji do warunkéw panu-
jacych w szkole (dr A. Czajkowska, dr
G. Gunia).

Problematyka referatow grupy tyflolo-
gicznej koncentrowata si¢ wokot réznych
zagadnien rozwoju dzieci z powaznymi
zaburzeniami widzenia (glownie dzieci
przedszkolnych 1 we wczesnym okresie
nauki szkolnej). Omawiano mozliwosci
wczesnej rehabilitacji dziecka w rodzinie,
dostgpu do specjalistow, uzyskania wilas-
ciwych wskazowek do ¢wiczen z dziec-
kiem (dr G. Walczak). Analizowano
bilanse zdrowia dzieci niedowidzacych,
poczucie kontroli u dzieci zezujacych
(mgr P. Gindrich, dr P. Wojnarska);
prezentowano wyniki badan postrzega-
nych przez dzieci niedowidzace wigzi
uczuciowych w rodzinie. Méwiono takze
o postawach rodzicow niewidomych
wobec swoich dzieci (mgr D. Osik, dr
Z. Palak, mgr J. Kawka, mgr Z. Kaza-
nowski). Stwierdzono tu istnienie domi-
nujacej roli matki w rodzinie (ojciec
zwykle jest zbyt malo zaangazowany w
zycie rodzinne 1 rewalidacje swojego
dziecka, pomimo ze chlopcy czesto ocze-
kuja zainteresowania ze strony ojca). W
dyskusji poinformowano o nowych meto-
dach badania dzieci we wczesnym dzie-
cinstwie; mowiono réwnieZz o potrzebie
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zorganizowania systemu zbierania infor-
macji dotyczacych dzieci niewidomych, a
wychowujacych si¢ w rodzinach o niskim
statusiec  spolecznym  (zaniedbujacych
swoje dzieci), oraz o0 potrzebie zorgani-
zowania dla tych dzieci rehabilitacji w
domu rodzinnym.

W nastepnym dniu skoncentrowano
si¢ glownie na zagadnieniach zwiazanych
ze wspomaganiem rodzin dzieci niepetno-
sprawnych przez instytucje i inicjatywy
srodowiskowe.

O systemie wspomagania rodzn
dzieci uposledzonych umysiowo przez
instytucje opiekuncze i wychowawcze w
Holandii méwit prof. dr A. van Gennep
z uniwersytetu w Amsterdamie. Krytycz-
nie patrzy on na system placowek wy-
chowawczych dla dzieci upo$ledzonych
umysiowo w Holandii, ktére w zbyt
szerokim zakresie przejmuja rol¢ rodziny
w opiece nad tymi dziemi, i1 przestrzega
przed popelnieniem takiego bledu przez
placowki w Polsce. Rodzina musi decy-
dowa¢ o sprawach swego dziecka, czu¢
si¢ Zwigzana z nim i1 odpowiedzialna za
nie.

Duzo uwagi poswiecono problemowi
1zolacji spoleczne) rodzin oséb niepelno-
sprawnych, zwlaszcza rodzin oséb upo-
sledzonych umystowo. O odczuwanej
przez te rodziny izolacji spoiecznej, a
takze o problemie izolowania si¢ rodzin
dzieci uposSledzonych umysiowo, méwila
prof. H. Borzyszkowska. Doc. dr hab.
A. Wojciechowski w swoim referacie
pod znaczacym tytulem Odrzucony nie-
petnosprawny — odrzucona rodzina? po-
stawil wazny problem etyczny: jaka rol¢
w odrzuceniu dziecka niepeinosprawnego
przez rodzin¢ odgrywa negatywny sto-
sunek spoteczny wzgledem niego. Prof.
dr hab. R. Ossowski z kolei méwil o
mozliwosciach wspélpracy szkoty z ro-
dzinami dzieci niepelnosprawnych, roz-
nych jej formach, o koniecznosci blizsze-
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go wspotdziatania 1 przekazywania rodzi-
com wiarygodnych informacji.

Po potudniu dyskutowano o nowych
trendach w rewalidacji niepelnospraw-
nych dzieci — otwarciu si¢ placowek
wychowawczych na rodziny, tworzeniu
wspolnot rodzinnych wokoét zakladéw dla
upoSledzonych umystowo (I. Targonska),
znaczeniu dla rehabilitacji wlasciwych
relacji miedzy rodzing a szkota (dr
E. Pasternak), programach terapeutycz-
nych, w Kktorych zaangazowani s3 w
znacznym stopniu rodzice dzieci uposle-
dzonych (dr Z. Bartkowicz, dr G. Tka-
czyk). Poprzez wspélprace z rodzina
mozna uzyskaC postep nawet w tych
zakresach, w ktorych dotychczas nie
uzyskiwano znaczacych efektow (np.
rozwijanie zdolnosci empatycznych, pole-
gajacych na wczuwaniu si¢ w uczucia
innych 0séb przez uposledzonych umys-
lowo, czy wczesna nauka czytania dzieci
Z porazeniem mozgowym).

Réznego rodzaju bariery w spolecz-
nym funkcjonowaniu 0séb uposledzonych
umystowo, autystycznych, niepetnospraw-
nych ruchowo 1 przewlekle chorych
opisywano w dwoch réwnoleglych gru-
pach. Bariery te wynikaja migdzy innymi
z braku akceptacji odmiennych zachowan
0s6b uposledzonych umystowo 1 autys-
tycznych, oraz braku akceptacji siebie ich
rodzicow. W badaniach wykazywano na-
silenie depresji u matek wychowujacych
dzieci uposledzone umystowo, co mozna
byto wiazaC ze stabo odczuwanym przez
nie wsparciem spolecznym (mgr J. Rola).
O sposobach reagowania na stres przez
rodzicow dzieci niepetnosprawnych oraz
zwiazku tego z obserwowanymi re-
akcjami obronnymi u dzieci méwilta dr
A. Maurer. Wazny problem ulatwienia
rodzicom wiaczenia sie do opieki i1 kon-
taktu z dzieckiem umierajacym poruszyla
w swoim referacie mgr U. Zuberek.

Dwa dni poswiecone byly problemom
zwigzanym 2z rodzinami osO6b niepeino-
sprawnych. Wypowiadali si¢ przedstawi-
ciele wielu Srodowisk naukowych; byli
naukowcy z Gdanska, Bydgoszczy 1
Torunia, z Warszawy, Krakowa, Katowic
1 Czestochowy. Wypowiadali si¢ praco-
wnicy obu uniwersytetOw lubelskich —
UMCS 1 KUL, a takze Akademii Me-
dycznej w Lublinie.

Do tematyki ostatniego dnia spotkania
nawiazywal referat doc. dr hab. Marn
Chodkowskiej (obecnego kierownika
Zaktadu Psychopedagogiki Specjalnej
UMCS), w ktérym podkreslata ona role
pami¢tnikarstwa konkursowego dla reha-
bilitacji os6b niepetnosprawnych. Pamiet-
nikarstwo speinia tutaj funkcj¢ przekazy-
wania swoich doSwiadczen szerszemu
ogotowi spoleczenstwa, a jednoczesnie
pozwala niepelnosprawnemu odczu¢ zain-
teresowanie wlasnag osoba. Konkurs
stwarza takze okazj¢ do poznania zaanga-
zowanych w sprawe jego przeprowadze-
nia os6b oraz do wymiany opinii i pogla-
déw na interesujace piszacych pamig¢tniki
tematy. Tak wiec w ostatnim dniu impre-
zy glos miala druga strona, osoby, ktére
korzystaja z rdéznych form pomocy,
ksztalcenia 1 wychowania specjalnego:
rodzice 1 miodziez niepeinosprawna.

Uroczystos¢ wreczenia nagrod laure-
atom konkursu poprzedzila Msza Swig¢ta
celebrowana przez arcybiskupa lubelskie-
go ks. prof. dr. hab. Bolestawa Pylaka
w kosciele akademickim KUL. Nastepnie
w sali kinowej ,Chatki Zaka” — po
powitaniu zgromadzonych przez rektora
UMCS prof. dr. hab. Eugeniusza Gasio-
ra — wreczono nagrody laureatom w
trzech kategoriach. W pierwszej, tzn.
miodziezy niepelnosprawnej do lat 16,
pierwsze miejsce uzyskala pigtnastoletnia
Matgosia Witkowska z Gorzowa Wlkp.;
wsrod miodziezy starszej dwa rownolegte
miejsca uzyskaly Alina Konarska, lat 17,
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z Lublina 1 Jolanta Bidek, lat 21, z
Zabrza. W kategorii rodzicOw wychowu-
jacych dziecko niepelnosprawne pierwsze
miejsce zajela pani Joanna Kolodziej-
czyk, pracownik naukowy z Warszawy.

Szczesliwe usmiechy laureatéow, dzie-
wczyny na wozku, ghuchego chlopca czy
niewidome) autorki pami¢tnika, izy
szczgScia w oczach matki dziecka z
uposledzeniem umystowym, a jednoczes-
nie che¢ podzielenia si¢ swoimi spostrze-
zeniami na forum publicznym podczas
popoludniowego stolu integracyjnego,
potwierdzaja teze doc. dr hab. Marii
Chodkowskiej o tej waznej funkcji pa-
mi¢tnikarstwa konkursowego, jaka jest
pozytywne dostrzezenie osoby niepeino-
sprawnej. Z doswiadczenia wiadomo, ze
pami¢tniki czytane s3 chetnie przez sze-
rokie kregi odbiorcéw, zarOwno zwyk-
tych czytelnikow, jak 1 specjalistOw. Sa
one odbierane jako szczegollnie wiarygod-
ne, gdyz dotycza wilasnych przezyC 1
probleméw. Opublikowanie antologii pa-
mietniké6w nadestanych na ten konkurs
pozwoll na wi¢ksze upowszechnienie pro-
blematyki niepelnosprawnos$ci w Spo-
leczenstwie. Moze to wplynaé na.lepsze
je] zrozumienie 1 na zmian¢ niektorych
postaw wobec 0sOb niepeinosprawnych.
Spelni wiec réwniez funkcje integracyjna,
Zmniejszajac obserwowane przejawy 1zo-
lacji spolecznej ich oraz ich rodzin. Fakt
uczestniczenia w konkursie 1 uzyskania
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znaczacego miejsca wsrod jego laureatow
jest dla niepelnosprawnych ogromnym
przezyciem, mogacym wplynaé pozytyw-
nie na postrzeganie samego siebie oraz
na pobudzenie wiasnej aktywnosci zy-
ciowej; moze w ten sposOb wplyna na
cale przyszie zycie, zwlaszcza miodego
czlowieka.

Podsumowujac nalezy podkreslic, i
zarOwno przebieg konferencji, jak 1 ana-
liza pamietnikOw na pierwszy plan wysu-
waja silnie odczuwane braki w zakresie
wczesnej rewalidacji dziecka mniepel-
nosprawnego. Problem ten przewijal si¢
w kazdej z oSmiu sesji naukowych 1 w
wielu pamietnikach. Bardzo wiele do-
niesien pos§wiecono réznym aspektom sto-
sunkéw wewnatrz rodziny, w ktdrej Zyje
dziecko niepelnosprawne, oraz wspol-
pracy miedzy rodzing a instytucjami
zamujacymi si¢ rewalidacja niepetno-
sprawnych. Waznym problem byla takie
obojetnos¢ ogoétu spoleczenstwa na prob-
lemy rodzin dzieci niepelnosprawnych
oraz utrudnienia w Zyciu codziennym
tych rodzin. Staja si¢ one bariera w
spolecznym funkcjonowaniu 0séb z roi-
nego rodzaju niepetnosprawnoscia. Przed-
stawione problemy wymagaja nowych
rozwiazan i wielu nowych rozstrzygniec,
zwlaszcza w nowych warunkach zycia
zwiazanych z zachodzacymi przemianami
politycznymi 1 spolecznymi w naszym
kraju.



