Maria Kosciotek’

Petnosprawne rodzenstwo

wobec niepetnosprawnosci siostry lub brata
w biegu zycia

DOI: https://doi.org/10.15633/9788374389914.09

Wstep

Badania nad funkcjonowaniem pelnosprawnego rodzenstwa
0s06b z niepelnosprawno$ciami potwierdzaja, ze pojawienie si¢ w ro-
dzinie dziecka z dysfunkcjg powoduje, ze cata rodzina, rozumiana
jako dynamiczny uklad spoteczny, zmienia si¢. Niepelnosprawnoé¢
brata lub siostry odciska znamie w funkcjonowaniu zdrowego ro-
dzenstwa, w jego relacjach z poszczegdlnymi cztonkami rodziny oraz
w jego wlasnej przestrzeni zyciowej. Niepetnosprawno$¢ siostry lub
brata wpisuje sie w bieg zycia rodzenstwa i towarzyszy mu czesto od
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momentu urodzenia az do wieku dojrzalego i staro$ci. Na poszcze-
golnych etapach swojego zycia pelnig oni rézne role, doswiadczaja
réznych, czgsto skrajnych emocji oraz staja przed réznymi zadania-
mi i problemami. Zawsze w podejmowaniu przez nich typowych dla
danej fazy rozwojowej zadan zyciowych, w sposob bardziej lub mniej
uswiadomiony, obecno$¢ rodzenstwa z niepelnosprawnoscia rzutuje
na wybor, przyjecie i realizowanie tych zadan'.

Literatura pedagogiczno-psychologiczna opisuje trzy typy rela-
cji panujacych pomiedzy rodzenstwem niepelnosprawnym a pelno-
sprawnym'': kontakty pozytywne, cechujace si¢ wzajemna miloscia
rodzenstwa, wspdlczuciem i zyczliwoécia okazywana niepelno-
sprawnej siostrze czy bratu. Kontakty obojetne, charakteryzujace sie
zmiennoscig i przypadkowoscig okazywanych uczu¢ oraz obojetno-
$cig na obecnos¢, potrzeby i mozliwosci siostry lub brata z niepet-
nosprawnoscig. Kontakty negatywne, ktdre opieraja sie na wrogosci,
niecheci, a czasami nawet na nienawisci do mniej sprawnego ro-
dzenstwa. Typy relacji nie sa przypisane do wieku dzieci w rodzinie
i nie zmieniajg si¢ wraz z dtugoscig ludzkiego zycia od negatywnych
do pozytywnych, badz odwrotnie. ale ksztaltujg si¢ w sposéb cha-
rakterystyczny dla tej konkretnej rodziny, w ktérej przyszto na §wiat
dziecko z niepelnosprawnoscig wzroku lub stuchu, fizyczna, intelek-
tualng lub sprzezong albo wieloraka.

Rodzenstwo 0séb z niepelnosprawnoscig doswiadcza réznorod-
nych probleméw emocjonalnych na przestrzeni calego swojego zy-
cia. Aktualnie w literaturze spotka¢ mozna dwa stanowiska opisujace
psychospoleczna sytuacje dzieci z rodzenstwem z niepetnosprawno-
$cig. Z jednej strony moéwi sie o podwyzszonym poziomie proble-

10 A. Zyta, Rodzetistwo 0sob z glebszg niepelnosprawnoscig intelektualng, Krakéw
2004. B. Sidor, Psychospoleczne aspekty funkcjonowania miodziezy majgcej ro-
dzetistwo z niepetnosprawnoscig umystowg, Lublin 2005.

11 Z. Steller, Realizacja 6l rodzinnych w rodzinie z dzieckiem niepetnosprawnym,
w: Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym — mozliwosci i ograniczenia rozwoju,
red. H. Liberska, Warszawa 2011.
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moéw emocjonalnych, braku silnych zwiazkéw z rodzina, niepoko-
ju i poczuciu obcigzenia wynikajacego z opieki nad rodzenstwem.
Agnieszka Zyta wskazuje, ze badania zwigzane z konsekwencjami
niepelnosprawnosci byly prowadzone na poczatku lat 70 XX wieku.
Mialy one unaoczni¢ wtasnie ten negatywny wplyw dziecka z niepel-
nosprawnoscia na sytuacje psychospoteczng swojego rodzenstwa'.
Z drugiej jednak strony niektérzy badacze twierdza, ze nie tylko nie
muszg rozwing¢ sie trudnosci emocjonalne czy przystosowawcze
u pelnosprawnego rodzenstwa. Obecnos¢ niepetnosprawnej siostry
lub brata wrecz pomaga im wypracowac skuteczne sposoby pokony-
wania probleméw oraz ksztaltuje dojrzatos¢ i pozytywne cechy np.
empatie, uprzejmos¢ wobec innych, opiekunczosc®.

Dziecko z niepetnosprawnoscig w rodzinie

Pojawienie si¢ na §wiecie nowego czlonka rodziny jest zawsze wy-
darzeniem, ktdére znaczaco wplywa na jej funkcjonowanie. W kazdej
rodzinie czas oczekiwania na przyjscie na $wiat dziecka ma inny wy-
miar, uzalezniony jest od tego, czy jest ono bardziej lub mniej ,,zapla-
nowane’, czy jest pierwszym lub kolejnym dzieckiem w rodzinie, czy
sytuacja zawodowa i materialna rodzicoéw jest stabilna. Osobliwa, bo
traumatyczng, ale tez wzrostows, sytuacja jest pojawienie si¢ w ro-
dzinie dziecka z réznym rodzajem i stopniem niepelnosprawnosci,
skutkuje to wieloma zmianami w jej funkcjonowaniu'‘. Obecnos¢
dziecka z niepelnosprawnoscig ,w zlozonej strukturze skladajacej

12 A. Zyta, Zycie z bratem lub siostrag z niepelnosprawnoscig intelektualng -
pytania i dylematy, w: Wspomaganie rozwoju dzieci z zaburzeniami genetyczny-
mi, red. ]. Wyczesany, Poznan 2010.

13 C. Cunningham, Dzieci z Zespolem Downa. Poradnik dla rodzicéw, Warszawa
1998.

14 S. Byra, M. Parchomiuk, Pozytywne zmiany w percepcji matek dzieci z niepet-
nosprawnoscig - struktura i uwarunkowania, ,,Niepelnosprawno$¢. Dyskursy
pedagogiki specjalnej” (2018) nr 30, s. 32.

185



186

Maria Kosciotek

sie ze wzajemnie od siebie zaleznych grup oséb, ktore dzielg histo-
rie, przezywaja stopien emocjonalnej wigzi i wprowadzajg strategie
interakeji potrzebne indywidualnym cztonkom rodziny i grupie jako
caloéci”” powoduje zasadnicze zmiany w rodzinie. Zakres czy gle-
boko$¢ tych zmian zaleza od rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci
czy skutkow, jakie za sobg niesie. Zawsze dziecko mimo swojej nie-
pelnosprawnosci jest waznym cztonkiem systemu rodzinnego, a jego
obecno$¢ wplywa znaczaco na bieg zycia wszystkich czlonkéw ro-
dziny. W ujeciu systemowym uwzglednia si¢ bowiem wplyw wszyst-
kich czlonkéw rodziny wzajemnie na siebie.

Amadeusz Krause zwraca uwage na nastgpstwa pojawienia sie
dziecka z niepelnosprawnoscig w rodzinie lokujac je w trzech gru-
pach. Pierwsza dotyczy zaburzenia struktury i funkcji rodziny, druga
jej sytuacji bytowej, trzecia konsekwencji spolecznych'. Pierwsza
grupa nastepstw zwigzana jest z szukaniem przyczyn niepelno-
sprawnosci dziecka, obwinianiem sig, poczuciem krzywdy, lekiem
przed przyszloscig, reakcja rodziny, Srodowiska itd. Ulegaja zmianie
relacje miedzy rodzicami i dzie¢mi z niepelnosprawnoscia, jak row-
niez relacje pomiedzy rodzenstwem. Przechodzenie okreséw przy-
stosowania si¢ rodzicow do niepelnosprawnosci dziecka i prezen-
towane postawy réwniez maja ogromny wplyw na system rodziny.
Andrzej Twardowski piszac o trudnych emocjach towarzyszacych
rodzinie w tym okresie, wskazujg na ich ewoluowanie ,stopniowe
przechodzenie od pytania «dlaczego wiasnie nas i nasze dziecko do-
tknelo to nieszczescie» do pytania «co i jak mozemy zrobié, aby po-
moc naszemu dziecku? »”". Ale pomiedzy tymi pytaniami s okresy
posrednie: pierwszy to okres szoku, zwany okresem krytycznym lub

15 M. Plopa, Psychologia rodziny: teoria i badania, Krakéw 2011, s. 15.

16 A.Krauze, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie w perspektywie zmiany spolecz-
nej, w: Rodzina osob z niepelnosprawnosciq intelektualng wobec wyzwan wspot-
czesnosci, red. A. Zyta, Torun 2010.

17 A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, w: Dziecko niepetno-
sprawne w rodzinie, red. I. Obuchowska, Warszawa 2008, s. 21.
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okresem wstrzasu emocjonalnego, ktéry nastepuje bezposrednio po
tym, kiedy rodzice dowiaduja sie, ze ich dziecko jest nieuleczalnie
chore lub niepelnosprawne i nie bedzie rozwijac si¢ prawidlowo. Po
otrzymaniu diagnozy wiekszos¢ rodzicow zalamuje sie, w ich prze-
zyciach dominuje: zal, lek, poczucie krzywdy, rozpacz, beznadziej-
nosci, bezradnosci.

Obecnie dzieki wykorzystaniu diagnostyki prenatalnej te naj-
trudniejsza do zaakceptowania informacje rodzice otrzymuje juz
w okresie Zycia prenatalnego dziecka. Jedynym z celéw diagnozy
prenatalnej jest przygotowanie rodzicéw do przyjecia dziecka cho-
rego lub niepetnosprawnego'®. Nie bez znaczenia dla stanu psychicz-
nego rodzicoéw jest to, w jaki sposob informacja o niepetnospraw-
nosci corki lub syna zostala im przekazana. Uslyszana wiadomos¢
powoduje bardzo silne i trudne emocje, dlatego tak wazny jest spo-
sOb poinformowania o rzeczywistym stanie zdrowia dziecka®.

Drugi okres to czas kryzysu emocjonalnego, zwany tez okresem
rozpaczy lub depresji. Rodzice nie moga pogodzi¢ si¢ z niepetno-
sprawnoscig dziecka, nadal przezywaja negatywne emocje, lecz nie
tak burzliwe. Spostrzegaja swoja sytuacje jako beznadziejna, s przy-
gnebieni, zrozpaczeni, bezradni, w ich przezyciach dominuje: po-
czucie kleski Zyciowej, osamotnienia, skrzywdzenia przez los. Prze-
zZywaja ,,zalobe” po stracie wymarzonego dziecka oraz do$wiadczajg
zalamanie si¢ koncepcji Zycia osobistego i rodzinnego®. Napiecie

18 D. Kornas-Biela, Pedagogika prenatalna. Nowy obszar nauk o wychowaniu, Lu-
blin 2009.

19 D. Kornas-Biela, Woké? poczgtku zycia ludzkiego, Warszawa 2004; A. Musza-
la, M. Zazula, T. Biesaga, R. Smigiel, M. Zowczak-Drabarczyk, E. Stachowska,
S. Kaleciak, K. Dgbek, J. Gajos, J. Baltroszewicz, J. Wojtkiewicz, K. Wéjcik,
M. Kudach, W. Branicki, E. Menes-Idzikowska, R. Malak, A. Jalowska, A. Su-
chcicki, B. Mroczko, A. Grochowska, M. Matthews-Kozanecka, J. Uchman,
P. Rutka, M. Krajnik, A. Latos-Bielenska, G. Holub, Problemy rodzin dzieci z ze-
spotem Downa w Polsce - stan na przetomie 2017 i 2018 r., red. A. Muszala, M.
Zazula, Krakow 2018.

20 M. Koscielska, Trudne macierzysistwo, Warszawa 1998.
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i konflikty przezywane przez rodzicéw zazwyczaj ograniczaja ich in-
terakcje z dzieckiem. W konsekwencji moze nastgpi¢ u dziecka nie-
zaspokojenie potrzeby kontaktu emocjonalnego i potrzeby bezpie-
czenstwa. Czesto rodzice w swych relacjach z dzieckiem ograniczajg
sie do wykonywania czynnosci opiekunczych i pielegnacyjnych®.
Nasilaja si¢ konflikty w relacji pomiedzy rodzicami, wzmagaja sie
kidtnie, czasami pojawiaja si¢ wzajemne oskarzenia o przyczyne
niepelnosprawnosci dziecka. Malgorzata Koscielska nazywa te faze
przezy¢ emocjonalnych rodzicow, fazg kryzysu osobistych wartosci,
w ktorej nastepuje intensywne poszukiwanie odpowiedzi na pytanie
»dlaczego?” i czeste uzyskiwanie odpowiedzi na to pytanie w réznego
rodzaju mitach lub stereotypach (zapatrzenie si¢ na niepetnosprawna
osobe, niemoralny styl zycia malzonka itp.) oraz przezywanie ambi-
walentnych uczu¢ do dziecka, od mitosci do odrzucenia®. W zyciu
rodzicéw pojawia si¢ nowy zakres obowiazkéw pielegnacyjno-opie-
kunczo-wychowawczych, ktory jest znacznie wigkszy niz w przypad-
ku dziecka prawidtowo rozwijajacego sie. Rodzice doswiadczajg fazy
kryzysu rzeczywistego dotyczacego autentycznych problemdéw zwia-
zanych z pielegnacja i wychowaniem dziecka z niepelnosprawnoscia,
np. zmiana rytmu dobowego dziecka, a wigc w konsekwencji calej
rodziny, trudnosci zwigzane z karmieniem dziecka z wybidrczoscia
pokarmowg, czy zachowania autostymulacyjne dziecka ze spektrum
zaburzen autystycznych przejawiajace si¢ w postaci krzykow, piskow,
uderzania przedmiotami o rézne powierzchnie. Codzienne trudno-
$ci skutkujg pojawieniem si¢ syndromu wypalenia sit, ktoéry w spo-
sOb szczegdlny dotyka matki dzieci z niepelnosprawnoscia™.
Nastepnym etapem przezy¢ emocjonalnych jest okres pozorne-
go przystosowania sie. Czesto spotykana jest sytuacja nieakceptacji

21 1. Obuchowska, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, Warszawa 2008.

22 M. Koécielska, Trudne, dz. cyt.

23 M. Dabrowska, Zjawisko wypalenia wsréd matek dzieci niepetnosprawnych,
Krakow 2005; M. Sekutowicz, Wypalanie sig sit rodzicéw dzieci z niepetnospraw-
noscig, Wroctaw 2013.
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niepelnosprawnosci dziecka, odrzucenia diagnozy i ciagtej nadziei
na wyleczenie np. z zespolu genetycznego, z niepelnosprawnosci in-
telektualnej czy z mozgowego porazenia dziecigcego. Dominujg tutaj
dzialania, ktdére charakteryzuja si¢ irracjonalnoscig. Rodzice poszu-
kujg ratunku w nietypowych formach usprawniania, probuja wyle-
czy¢ swoje dzieci korzystajac z pomocy pseudospecjalistow, stosuja
niekonwencjonalne metody. Ciaggle poddaja dziecko nieustannym
probom wykorzystania réznego rodzaju nowosci medyczno-reha-
bilitacyjnych z nadzieja na zmiane sytuacji, w jakiej si¢ znajduja.
Odrzucajg postawiong przez specjalistow diagnoze, ciagle poszukuja
innych opinii, podwazaja kolejne diagnozy, zmieniajg placowki edu-
kacyjne, podejmuja kosztowne leczenia, ktore z gory sa skazane na
porazke?. Zycie rodziny, w pewnym sensie, zorganizowane jest z po-
mini¢ciem dziecka pelnosprawnego, rodzice oddaja si¢ jedynie dzia-
faniom usprawniajacym dziecko z zaburzeniami rozwoju. Czasami
rodzice zaczynaja traktowa¢ pelnosprawne dzieci jako terapeutow
siostry czy brata, oczekujac ich dyspozycyjnosci i odpowiedzialnosci
za postepy niepelnosprawnego rodzenstwa. Réwniez spotykana jest
u rodzicow sytuacja przenoszenia swoich, niespetnionych w przy-
padku dziecka z niepelnosprawnoscia oczekiwan, na pelnosprawne
potomstwo z réwnoczesnym przypisywaniem mu nadzwyczajnych
zdolnosci, idealizowaniem jego mozliwosci i gloryfikacja osiagniec.
Ostatnim okreslanym w literaturze okresem przezy¢ emocjonal-
nych jest okres konstruktywnego przystosowania si¢ do sytuacji. Ro-
dzice bedacy na tym etapie podejmuja probe racjonalnego spojrzenia
na rzeczywisto$¢. W tym czasie zaczynaja si¢ zastanawiac, jakie sa
realne przyczyny niepelnosprawnosci oraz w jaki sposéb nalezy po-
stepowac dzieckiem, aby jak najbardziej wspomoc jego rozwoj. Ich
mysli zajmuje réwniez planowanie przyszlosci. Organizacja i zycie
rodziny zaczynajg uklada¢ sie wokdt konstruktywnych rozwigzan.

24 Z. Stelter, Petnienie rdl rodzicielskich wobec dziecka niepetnosprawnego intelek-
tualnie, Warszawa 2013.
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Pojawiaja sie takze pozytywne elementy, rodzice cieszg si¢ z relacji,
jakie zaczynajg budowac ze swoim niepetnosprawnym potomstwem,
dominujg uczucia zadowolenia, wewnetrznego spokoju. Trudne py-
tania, problemy emocjonalne czy stres ciagle sie pojawiaja i beda si¢
pojawia¢ jednak rodzice potrafig sobie z nimi radzi¢. Dziecko z nie-
pelnosprawnoscia staje si¢ Zrédlem radosci i szczg$cia w rodzinie.

Jak zauwazaja Stanistawa Byra i Monika Parchomiuk, w ostat-
nich dziesiecioleciach nastapily zmiany w wyjasnianiu psychospo-
fecznego funkcjonowania rodzin, szczegdélnie matek wychowuja-
cych dziecko z niepelnosprawnoscig. Zastosowanie w pedagogice
specjalnej badan jakosciowych pozwolito na dostarczenie nowych,
dotad nie zauwazanych informacji, o pozytywnych przemianach ja-
kie majg miejsce u cztonkow rodziny, w biegu zycia wraz z dzieckiem
z niepetnosprawnoscia. Zdaniem cytowanych autorek ,,Okolicznosci
wysoce stresujgce w postaci narodzin dziecka z niepelnosprawno-
$cig lub diagnozy trwalych ograniczen w psychofizycznej jego kon-
dycji, a takze wyzwania opiekuncze i wychowawcze, uruchamiaja
u rodzicow dlugofalowy i dynamiczny proces adaptacyjny”® oraz
powoduja powstawanie wzrostu potraumatycznego w réznych jego
wymiarach.

Dla wielu rodzin posiadanie niepelnosprawnego dziecka sta-
je sie zrodtem wewnetrznego rozwoju, ubogaca ich zycie duchowe
i emocjonalne. Mimo trudnosci odczuwajga szczescie. Anna Porczyn-
ska-Ciszewska zauwaza, ze ,,podjecie problematyki dotyczacej pozy-
tywnych stron specjalnego rodzicielstwa wydaje sie by¢ niewatpliwie
waznym oraz znaczacym zagadnieniem, zaréwno dla rodzicow dzie-
ci niepetnosprawnych, jak réwniez ich dzieci, a takze specjalistow
pracujacych z tymi rodzinami, zwlaszcza, Ze znajomos¢ mechani-
zmow przekladajacych szczedcie na zycie szczesliwe jest niezbednym
warunkiem powodzenia wszelkich dziatan profilaktycznych, eduka-

25 S. Byra, M. Parchomiuk, Resilience a potraumatyczny wzrost u matek dzieci
z niepetnosprawnoscig, ,Czlowiek — Niepelnosprawnos¢ — Spoleczenstwo” (42)
(2018/4), s. 32.
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cyjnych, terapeutycznych i korekcyjnych mogacym mie¢ zastosowa-
nie w praktyce tak psychologdéw, jak i pedagogdw specjalnych™.

Wyroéznione okresy przezy¢ emocjonalnych i zwigzane z tym
czynniki wplywajace na funkcjonowanie rodziny jako systemu nie
majg statycznych granic czasowych i nie s3 nieodwracalne. Rézne
sytuacje zyciowe, ktore staja si¢ doswiadczeniem rodzicéw i ich dzie-
ci petno i niepelnosprawnych moga powodowa¢ powrét do przezy-
wanych juz emocjii stosowanych mechanizméw obronnych. Niejed-
nokrotnie dzieje sie tak, iz rodzice na zawsze pozostaja na jednym
z wyrdznionych etapow.

Druga grupa konsekwencji niepelnosprawnoséci w rodzinie do-
tyczy sfery bytowej. Obecnos¢ dziecka z niepelnosprawnoscig w spo-
sob oczywisty wplywa na pogorszenie sytuacji materialnej i bytowej
rodziny. Opieka, pielegnacja i wychowanie dziecka z niepetnospraw-
noscig wymusza potrzebe calodobowej obecnosci stalej osoby. Naj-
cze$ciej jest to matka, co automatycznie uniemozliwia jej podjecie
obowiagzkéw zawodowych. Brak aktywnosci zawodowej jednego
z rodzicdw znaczgco wplywa na stan budzetu rodziny. Refundacja
kosztow utrzymania dziecka z niepelnosprawnoscig jest ztudna i to
rodzina ponosi koszty diagnostyki, leczenia, rehabilitacji i opieki
nad niepelnosprawnym dzieckiem. Koszty te wraz z wiekiem dziec-
ka oraz wzrostem jej potrzeb zyciowych (np. produkty do diety, ma-
terialy higieniczne) i rehabilitacyjnych (np. wozki, balkoniki) takze
rosng. Niewystarczajace jest wsparcie finansowe kierowane bezpo-
$rednio do rodzicéw, dla ktdrych fakt posiadania dziecka z niepel-
nosprawnos$cig wigze si¢ z radzeniem sobie z trudno$ciami dnia
codziennego. Skutki takiego stanu odczuwane sg przez wszystkich
czlonkéw rodziny takze przez pelnosprawne rodzenstwo”.

26 A.Porczynska-Ciszewska, Poczucie szczgscia u rodzicow dzieci z niepetnospraw-
nosciq intelektualng, ,Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej” 38
(2020), s. 278.

27 A.Muszala, M. Zazula, T. Biesaga, R. Smigiel, M. Zowczak-Drabarczyk, E. Sta-
chowska, S., Kaleciak, K. Dgbek, J. Gajos, J. Baltroszewicz, J. Wojtkiewicz,
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Trzecia grupa konsekwencji pojawienia sie¢ dziecka z niepetno-
sprawnos$ciag w rodzinie ma wymiar spoleczny i jest zwigzana z reak-
cja $rodowiska jak réwniez z zachowaniem si¢ samej rodziny w tej
sytuacji. Pomimo zmieniajacych si¢ tendencji oraz coraz mniejszej
presji i negatywnych ocen spotecznych wobec rodzin z dzieckiem
niepelnosprawnym, wciaz zdarza si¢ izolacja wewnetrzna, wystepu-
jaca wsrod rodzin bedacych w kryzysie emocjonalnym, $wiadomie
zamykajacych si¢ przed kontaktami ze §wiatem. A takze izolacja ze-
wnetrzna, przybierajaca postac¢ réznych praktyk dyskryminacyjnych
i barier budowanych przez srodowisko spoteczne. Stereotypy funk-
cjonujace w przestrzeni spotecznej wobec rodzin z dzie¢mi niepet-
nosprawnymi sg silnie uzaleznione kulturowo i s3 zwigzane z ogélna
jakoscig relacji spotecznych, postawami wobec innosci, poziomem
tolerancji, empatii, akceptacji. Dzieci, mlodziez i osoby dorosle
z niepelnosprawno$ciami, czesciej niz inni, sg narazani na przejawy
nietolerancji ze strony srodowiska spolecznego. Szczegélnie dotyczy
to dzieci, mlodziezy, dorostych z niepelnosprawnoscia intelektual-
ng oraz zaburzeniami psychicznymi, posiadane przez nich deficy-
ty w duzym stopniu utrudniajg codzienne funkcjonowanie, takze
w wymiarze spolecznym. Pomimo rozpowszechniania w przestrzeni
publicznej informacji o niepelnosprawnosci i zachodzacego proce-
su normalizacji, nadal, cho¢ w mniejszym stopniu, istnieje syndrom
»uposledzonej rodziny”*.

K. Wojcik, M. Kudach, W. Branicki, E. Menes-Idzikowska, R. Malak, A. Ja-
lowska, A. Suchcicki, B. Mroczko, A. Grochowska, M. Matthews-Kozanecka,
J. Uchman, P. Rutka, M. Krajnik, A. Latos-Bieleniska, G. Hotub, Problemy ro-
dzin dzieci z zespotem Downa w Polsce — stan na przetomie 2017 i 2018 r., red.
A. Muszala, M. Zazula, Krakow 2018; J. Bragiel, B. Gérnicka, Rodzina w kregu
ponowoczesnych przemian i wyzwan niepetnosprawnosci, Krakow 2020.

28 H. Borzyszkowska, Izolacja spoleczna rodzin majgcych dziecko uposledzone
w stopniu lekkim, Gdansk 1997; A. Krauze, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie,
dz. cyt.; J. Bragiel, B. Gérnicka, Rodzina w kregu, dz. cyt.



Petnosprawne rodzeristwo wobec niepetnosprawnosci.

Dziecifistwo z niepetnosprawnym rodzefistwem

Rodzina, szczegdlnie dla matych dzieci, jest miejscem inten-
sywnego oddzialywania wychowawczego. Kieruje ona bowiem pro-
cesem poznawania §wiata, uczy rozumienia norm i ich wartoécio-
wania. W okresie wczesnego dziecinstwa przyjmowanie warto$ci,
norm i postaw dokonuje si¢ poprzez nasladowanie domownikow.
Dziecko, nasladujac zachowanie osoby, z ktora jest emocjonalnie
zwiazane, przyjmuje jej styl bycia, sposob wartosciowania i zacho-
wania®. Obecnos$¢ niepetnosprawnego dziecka w rodzinie niewat-
pliwie zmienia warunki rozwoju jego pelnosprawnego rodzenstwa,
zaréwno starszego jak i mlodszego. Relacje pomigdzy rodzenstwem
s3 tym rodzajem relacji spotecznych, ktére posiadaja wiele wyjat-
kowych, niespotykanych w innych relacjach, cech charakterystycz-
nych. Przede wszystkim jest to jedna z najdtuzej trwajacych w zyciu
czlowieka relacji, chociaz jej charakter i intensywnosci ulegaja zmia-
nom w réznych fazach zycia. Rodzenstwo taczy genetyczne, spotecz-
ne i kulturowe dziedzictwo oraz bogate doswiadczenia wspdlnego,
rodzinnego zycia®.

W fazie dziecinstwa relacje z rodzenstwem dotycza gléwnie
towarzyszenia, tzn. wspolnych zabaw, spedzania wspodlnie czasu,
wspoélnego uczestnictwa w zajeciach ztobkowych lub przedszkol-
nych. Powyzsze sytuacje czgsto wynikajg z aktywno$ci zawodowej
podejmowanej przez obydwoje rodzicéw oraz sprawowania opieki
przez innych opiekunéw (dziadkowie, nianie) i pracownikéw in-
stytucji. Dzieci w rodzinie s3 dla siebie wzajemnie grupa wsparcia
uslugowego, informacyjnego, towarzyskiego, ale przede wszystkim
emocjonalnego. Ale rodzenstwo dzieci z niepelnosprawnoscia bar-
dzo wczesnie doswiadcza takze znacznego dodatkowego obcigzenia,

29 S. Bandora, B. Czeredecka, D. Marzec, Rodzina i formy jej wspomagania, Kra-
kow 2001.

30 I Namyslowska, A. Siewierska, Znaczenie i rola rodzeristwa w terapii rodzin,
»Psychoterapia” 2 (149) (2009).
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obserwuje rozpacz rodzicow, nie bedac w pelni §wiadome, co wla-
$ciwie sie dzieje. Rodzice czesto nie pytaja, jak czuje si¢ w zaistnia-
tej sytuacji, jak radzi sobie ze swoimi przezyciami, nie rozmawiajg
z nim o niepelnosprawnosci rodzenstwa. Skoncentrowanie rodzicow
na niepelnosprawnym dziecku, ktére posiada dodatkowe potrzeby,
moze nawet spowodowac¢ oddalenie od dziecka pelnosprawnego.
Konsekwencja takiej sytuacji moze by¢ poczucie pelnosprawnego
dziecka, ze milo$¢ rodzicéw jest czyms, na co musi sobie zastuzy¢.
Brak uwagi ze strony rodzicéw moze powodowac trudnosci przysto-
sowawcze, ktére moga by¢ mylnie interpretowane jako proby zwro-
cenia na siebie uwagi’'.

Wedtug Janiny Wyczesany i Aleksandry Ucinek®, w dziecinstwie
dziecko z niepetnosprawnoscig w niewielkim stopniu bezposrednio
wplywa na swoje zdrowe rodzenstwo, raczej dzialanie to przebiega
za po$rednictwem rodzicéw, a na relacje pomiedzy rodzenstwem
w duzej mierze wplywa sposob traktowania poszczegélnych dzieci
przez rodzicow. Rodzice, ktérzy s pozytywnie nastawieni do nie-
pelnosprawnosci swojego dziecka, wplywaja na tworzenie si¢ po-
zytywnej relacji miedzy rodzenstwem. Akceptacja badz odrzucenie
dziecka z niepelnosprawnoscia przez rodzicéw jest odbierana przez
prawidlowo rozwijajace si¢ rodzenstwo jako swoisty wzdr. Warto
takze wspomnie¢ o wiedzy rodzicéw o niepelnosprawnosci dziecka
oraz umiejetnosci przekazania jej dziecku pelnosprawnemu *.

Warto zwrdci¢ uwage na zjawisku zazdrosci migdzy rodzenstwem
petno i niepelnosprawnym. Nie jest ono wcale rzadkoscia i zazwyczaj

31 E. Pisula, Rodzice i rodzenstwo dzieci z zaburzeniami rozwoju, Warszawa 2007;
G. Godawa, Funkcjonowanie rodziny dziecka objetego domowq opiekg hospicyj-
ng, Torun 2016.

32 J. Wyczesany, A. Ucinyk, Wybrane aspekty funkcjonowania rodzenstwa dzie-
ci autystycznych, w: Autyzm wyzwaniem naszych czaséw, red. T. Gatkowski,
J. Kossewska, Krakéw 2000.

33 Z. Steller, Realizacja r6l rodzinnych w rodzinie z dzieckiem niepelnosprawnym,
w: Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym - mozliwosci i ograniczenia rozwoju,
red. H. Liberska, Warszawa 2011.
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u jej zrédla lezy rywalizacja o uwage rodzicéw. Niejednokrotnie tez
przyczyne stanowi poréwnywanie dzieci migdzy sobg czy wywyz-
szanie jednego z nich, zwlaszcza, gdy réznia si¢ one zdolnosciami,
poziomem umiejetnosci w danej dziedzinie czy osiggnigciami. Takie
dziatanie moze wzmocnié poczucie wyzszosci jednego dziecka, wbi¢
je w dume, przy jednoczesnym umniejszeniu pewnosci siebie u tego
drugiego, stabszego. W przypadku omawianych rodzin stabszym nie
zawsze bedzie dziecko z niepelnosprawnoscig. Z czasem niepelno-
sprawne rodzenstwo wplywa na uczucia swoich siéstr lub braci nie
tylko stanem niepelnosprawnosci, ale takze konkretnymi formami
swego zachowania. Wplyw ten moze by¢ negatywny lub pozytywny.
Szczegdlnie trudne do zaakceptowania sa zachowania autoagresyw-
ne: bicie sie po glowie, gryzienie rak, uderzanie glowa o podloge,
wyrywanie wloséw. Negatywne emocje, szczegdlnie lek, wywoluja
u rodzenstwa dzieci z nadpobudliwoscia psychoruchowg oraz dzie-
ci o zachowaniach agresywnych. Napady agresji wigza si¢ czesto
z tendencja do niszczenia przedmiotéw znajdujacych sie w najbliz-
szym otoczeniu. Codzienne funkcjonowanie z niepelnosprawnym
rodzenstwem moze by¢ szalenie ucigzliwe, gdyz nie zawsze mozna
przewidziec sytuacje, w ktérych nastapi to trudne zachowanie.
Analiza opinii dzieci przedszkolnych o niepelnosprawnosci wy-
kazata, ze dla chlopcéw niepozadang cechg u 0sdb niepelnospraw-
nych jest gtéwnie ich niesprawno$¢ fizyczna, widoczna w pierwszym
kontakcie. Dla dziewczynek cechy psychiczne osoby niepelnospraw-
nej s3 tymi najwazniejszymi i najbardziej spostrzeganymi w zacho-
waniu tej grupy*. Wazne jest wiec, aby rodzice skoncentrowani na
niepelnosprawnym dziecku nie zapominali o potrzebach jego pel-
nosprawnego rodzenstwa, dla ktdérego sytuacja ta wiaze si¢ z do-
$wiadczaniem wielu emocji. To, czy kontakty z siostrg lub bratem
beda dla nich Zrédtem pozytywnych przezy¢ zalezy w duzej mierze

34 A. Soroka-Fedorczuk, Osoby niepetnosprawne w opiniach dzieci, Krakow 2007.
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od postepowania rodzicow, atmosfery akceptacji i mitosci panujacej
w rodzinie oraz poczucia wsparcia i pomocy ze strony innych 0s6b®.

Prawidlowe relacje z rodzenstwem sa potrzebne do wlasciwego
rozwoju psychospolecznego, ale takze intelektualnego: zapewniajg
uczniom poczucie bezpieczenstwa, podnoszg poczucie wlasnej war-
tosci, zaspakajaja potrzebe bliskosci i przynaleznosci. Dzigki tym
cechom nastepuje rozwoj kompetencji spotecznych, dzieci ucza sie
funkcjonowania w réznych rolach spolecznych i doswiadczania réz-
nych postaw i emocji: podziwu, szacunku, ale takze odrzucenia i izo-
lacji. Relacje z rodzenstwem ucza podejmowania wspolpracy, ale tez
asertywnosci i obrony swoich racji. Moga one pozytywnie wptywaé
na rozne obszary funkcjonowania dziecka, m.in. jego rozwoj spo-
teczny, emocjonalny, motywacje do uczenia si¢, adaptacje szkolna.
wskazuje rodzicom jak budowa¢ wiezi pomiedzy dzie¢mi. Jak pisze
Malgorzata Stanczyk ,potrzebny jest takze spedzany razem czas,
blisko$¢ fizyczna, wspdlne doswiadczenia. Wspierajace dla wzajem-
nych relacji dzieci jest poszukiwanie takich plaszczyzn, momentéw
czy aktywnosci, w ktérych rzeczywisto$¢ naszych dzieci bedzie sie
zazebia¢, w ktdrych te ich indywidualne $wiaty beda si¢ ze sobg spo-
tyka¢ (a czasem $ciera¢)”™.

Wspdlne dorastanie z niepefnosprawng siostra
lub z niepetnosprawnym bratem

Fakt posiadania niepelnosprawnej siostry lub brata bardzo silnie
wplywa na sytuacje psychiczng i spoleczng pelnosprawnego rodzen-
stwa w okresie dorastania. Obecno$¢ dziecka niepelnosprawnego
w rodzinie powoduje, ze na jego rodzenstwo czekaja liczne wyzwania.

35 A. Zyta, Rodzeristwo 0s6b z glebszg niepelnosprawnoscig intelektualng, Krakéw
2004.

36 M. Stanczyk, Rodzenstwo. Jak wspierac relacje swoich dzieci, Warszawa 2019,
s. 176.
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Ze wzgledu na skomplikowany i trudny charakter zaburzen rozwoju,
zycie rodzinne szybko zostaje w pelni podporzadkowane niepetno-
sprawnemu dziecku, a sytuacja, w ktorej znajdujg sie rodzenstwo,
wydaje si¢ trudna i wymagajaca wielu wyrzeczen oraz poswiecen.
Funkcjonowanie niepelnosprawnej siostry lub niepelnosprawnego
brata czesto bardzo dezorganizujg zycie rodzinne. Pelnosprawne
dziecko moze czu¢ si¢ samotne i opuszczone, gdyz rodzice poswie-
caja wigkszo$¢ czasu na opieke nad dzieckiem niepelnosprawnym.
Im wigkszy stopien niepelnosprawnosci, tym wiecej czasu wymaga
opieka. To powoduje, ze rodzice zyja pod presja czasu i nie skupia-
ja si¢ na potrzebach dziecka pelnosprawnego. Niestety czasami to
na nim skupia si¢ frustracja, bezradnos¢ przecigzonych psychicznie
i fizycznie rodzicow. Stawia to dzieci pelnosprawne w trudnej i stre-
sowej sytuacji zyciowej, w ktorej podstawowe potrzeby bezpieczen-
stwa i akceptacji, bycia zauwazonym, doznawania poczucia wlasnej
wartosci nie s3 w pelni zaspokajane™.

Rodzice skoncentrowani na dziecku niepelnosprawnym czesto
licza, ze dziecko pelnosprawne zrekompensuje ich zawiedzione am-
bicje. Sprawia to, Ze stawiaja mu wygoérowanie oczekiwania i chcg
catkowitego podporzadkowania nawet kosztem samorealizacji
dziecka. Taka postawa rodzicéw moze powodowac uczucie krzywdy
oraz antagonizm pomiedzy rodzenstwem®. Niektore pelnosprawne
dzieci wchodzg w role ,,bohatera rodzinnego”. Angazuja si¢ w pomoc
niepelnosprawnemu rodzenstwu oraz rodzicom, wspierajg ich, czu-
ja sie za nich odpowiedzialne. Bycie ,malym dorostym” ma jednak
swoje konsekwencje m.in. w utracie beztroskiego dziecinstwa, bra-
ku wsparcia czy osamotnieniu *.Niekiedy rodzicie dzieci z niepel-

37 A. Twardowski, Sytuacja psychologiczna rodzeristwa dzieci z niepetnosprawno-
Sciami, ,Szkola Specjalna”(2011) nr 3.

38 Z. Stelter, Realizacja rél rodzinnych, dz. cyt.

39 A. Wojciechowska, A. Cierpka, Rodzina w percepcji rodzeristwa 0sob z niepet-
nosprawnosciq intelektualng - analiza poréwnawcza, w: Rodzina z dzieckiem
z niepetnosprawnoscig, red. E. Pisula, D. Danielewicz, Gdansk 2007.
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nosprawnoscia przyjmujg zasade, ze niepelnosprawne dziecko ma
sprawia¢ jak najmniej probleméw swojemu rodzenstwu, czyli tak
rezyseruja $wiat swojego niepelnosprawnego dziecka, aby nie prze-
szkadzalo, nie utrudnialo zycia, nie zakldcato rytmu zycia swojej sio-
strze lub bratu. Rodzenstwo mimo wspélnego srodowiska rodzinne-
go wychowuje si¢ w fizycznej i emocjonalnej izolacji od siebie®.

Z drugiej strony dzieci majace niepelnosprawne rodzenstwo
czedciej i szybciej osiagaja dojrzalos¢ psychiczng i odpowiedzialnos¢
w stosunku do swoich réwiesnikéw, co pomaga im w zmaganiu ze
stresem i radzeniu sobie w trudnych sytuacjach. Ma to zrédlo w cze-
sto do$wiadczanej koniecznosci opieki nad chorym, niepetnospraw-
nym rodzenstwem. Dzieci takie poznaja czym jest wspdtpraca, ucza
sie poznawania wlasnych granic oraz zasad w relacjach interperso-
nalnych. Gdy wchodza w okres dojrzewania zawigzuje si¢ miedzy
nimi a niepelnosprawnym rodzenstwem swego rodzaju ,,przymie-
rze” przeciwko rodzicom, jego celem jest uzyskanie przez dzieci
wigkszej autonomii*’. Wiele z tych osob charakteryzuje w pdzniej-
szym okresie szczegdlna dojrzalos¢, tolerancja, wrazliwos¢, zdolnos¢
radzenia sobie z obcigzeniem oraz zaangazowanie spoteczne®.

Funkcjonowanie zdrowego rodzenstwa w rodzinach dzieci z nie-
pelnosprawnoscia uzaleznione jest od wielu czynnikéw. W pierw-
szym rzedzie zalezy ono jednak od informacji, jakie pelnosprawne
dziecko czerpie na swdj temat. Zrédlem tych informacji sg przede
wszystkim rodzice, ale, w okresie dorastania réwniez réwiesnicy,
»dla dzieci i mlodziezy, oprocz rodziny, podstawowego znaczenia
nabierajg relacje z grupami réwiesniczymi’®. Rowiesnictwo, jak

40 J. Kruk-Lasocka, W. Antosz, Koszula i krawat. Obrazki wylaniajgcej sig dorosto-
$ci, Krakow 2018.

41 M. Gendek, Relacje pomiedzy rodzeristwem w rodzinach z dzieckiem z niepetno-
sprawnosciq intelektualng, w: Rodzice i rodzeristwo wobec trudnosci w zdrowiu
i rozwoju dziecka, red. D. Danielewicz, E. Pisula, Warszawa 2011.

42 A. Wojciechowska, A. Cierpka, Rodzina w percepcji, dz. cyt.

43 A. Fidelus, Niepetnosprawnos¢ a odrzucenie w grupie rowiesniczej, ,Studia nad
Rodzing’, (2006) nr 10/1-2, s. 226.
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pisze Tadeusz Pilch ,,0znacza wprawdzie pewna wzgledna réwnos¢
wieku™*, nie jest jednak jedynym wyznacznikiem branym pod uwa-
ge. Grupa rowiesnicza jest organizmem spofecznym, wyrdzniajacym
sie sposrdd innych wystepowaniem bliskich wiezi i wzajemna akcep-
tacja uczestnikow. Wplyw grupy réwiesniczej zaznacza si¢ w rozwo-
ju oraz w procesie wychowania dziecka bardzo wczesnie, w wieku
przedszkolnym; ale to w wieku szkolnym wzrasta wyraznie wpltyw
grupy rowiesniczej na wszystkich jej cztonkéw. Najbardziej Sciste
zwiazki powstajg w malych grupach réwiesniczych i w paczkach,
ktore tworzg sie zaleznie od wieku dzieci, w oparciu o rézne zasady.
W mlodszym wieku szkolnym - przede wszystkim w celu wspolnych
zabaw i zaje¢, w okresie dojrzewania - takze w celu wymiany pogla-
dow i intymnych zwierzen, rozmoéw i dyskusji.

W okresie dorastania nast¢puje oslabienie autorytetu rodzicow
i innych o0séb dorostych. Wlasnie wtedy grupa réwiesnicza jest dla
mlodych ludzi punktem odniesienia. Wtedy tez nastolatek spedza
z réwiesnikami wieksza czg$¢ swojego wolnego czasu, a grupa ré-
wiesnicza wywiera wplyw na jego opinie, postawy i zachowania, na
styl ubierania si¢, na wyboér stuchanej muzyki i literatury. W cato-
ksztalcie oddziatywan wychowawczych na mlodziez, grupa réwie-
$nicza pelni niezastapiong funkcje w procesie socjalizacji. Zaspokaja
ona te potrzeby spoleczne, ktérych rodzice, dziadkowie, nauczyciele,
wychowawcy, reprezentujacy pokolenie 0sob dorostych, nie sg w sta-
nie zaspokoi¢. Dzieki silnej motywacji uczestnictwo w grupie réwie-
$niczej — w zaleznosci od pelnionej tam roli - wzmacnia poczucie
wlasnej wartosci i poczucie spotecznej przydatnosci dziecka. Mecha-
nizm socjalizacji przez przynaleznos¢ do grupy rowiesniczej polega
takze na tym, Ze wlaczajacemu si¢ do grupy zalezy na uznaniu jej
czlonkéw. Na uznanie to trzeba sobie zastuzy¢, podobnie jak trzeba

44 T. Pilch, Grupa réwiesnicza jako Srodowisko wychowawcze, w: Pedagogika spo-
teczna, red. T. Pilch, 1. Lepalczyk, Warszawa 2003, s.63.
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zdoby¢ sympatie kolegéw zachowujac sie zgodnie z obowigzujacymi
w grupie normami i zasadami®.

W spoleczenstwie uwaza si¢, ze niektére typy niepelnospraw-
nosci sg szczegolnie ciezkie (np. autyzm, brak wzroku, padaczka,
gleboka niepelnosprawnos¢ intelektualna), przez mlodziez posia-
dajaca rodzenstwo z niepelnosprawnoscia te obiegowe oceny moga
by¢ silnie przezywane. Jeszcze bolesniejszg staje sie sytuacja, gdy te
opinie prezentowane s3 przez réwiesnikow z paczki na osiedlu, z kla-
sy szkolnej, grupy tanecznej czy sportowej. Brak akceptacji, czy de-
monstrowanie wrogich postaw moga mie¢ konsekwencje w unikaniu
kontaktow ze srodowiskiem réwiesniczym w obawie przed odrzuce-
niem i wySmianiem. Problem narasta z chwila, gdy dziecko zaczyna
wstydzi¢ sie niepelnosprawnosci rodzenstwa. Wowczas moze ono
nawet oddali¢ si¢ od réwiesnikéw po to, aby niepetnosprawnos¢ bra-
ta czy siostry pozostala ukryta przed otoczeniem i byla tajemnicg*.

Dylematy dorosfosci

Relacje miedzy rodzenstwem zmieniajg sie w czasie, a problemy,
ktore wynikaja ze wspolzycia w rodzenstwie, w ktérym jedna z oséb
boryka si¢ z niepelnosprawnoscia nie zawsze musza mie¢ negatywny
charakter. Wzrastanie w towarzystwie dziecka z niepelnosprawnoscia
moze by¢ rowniez bodzcem sprzyjajacym rozwojowi i ksztaltowaniu
charakteru. Posiadanie rodzenstwa z niepelnosprawnoscig moze
by¢ zrédlem cennych doswiadczen, ktore sprzyja¢ beda rozwojowi
wrazliwosci, wiedzy i umiejetnosci spotecznych”. Inno$¢ wynikaja-

45 E.Kulawska, Uwarunkowania i konsekwencje odrzucenia dziecka w wieku szkol-
nym przez grupe réwiesniczg, ,Seminare” (2013) t. 33.

46 G. Dryzalowska, Samotnos¢ dziecka niepetnosprawnego i jego rodziny, w:
Wspétczesne problemy pedagogiki specjalnej, red. U. Bartnikowska, C. Kosa-
kowski, A. Krause, Olsztyn 2008.

47 E. Pisula, Dziecko z Zespolem Downa i jego rodzina, w: Zespét Downa w XXI
wieku, red. A Suchcicki, Warszawa 2013.
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ca z niepelnosprawnosci siostry czy brata moze w pozytywny sposob
wplywa¢ na rozwoj zdrowego rodzenstwa*®. W wielu rodzinach pel-
nosprawne dzieci wlaczane w szereg dzialan na rzecz niepetnospraw-
nej siostry czy brata, moga réwnocze$nie realizowa¢ wlasne obowiaz-
ki i zainteresowania®. Duzej czesci rodzenstwa udaje si¢ osiagnac
z wiekiem stabilno$¢ emocjonalng. Na pdzniejszych etapach zycia na
relacje pomiedzy rodzenstwem wplywa przede wszystkim coraz gor-
szy stan zdrowia rodzicéw, potrzeba ich wspierania i koniecznos$¢ po-
dziatu obowiazkéw dotyczacych opieki nad niepelnosprawnym bra-
tem czy siostrg. Nie bez znaczenia jest tu tez status spoteczny rodziny.
Stabilna sytuacja finansowa i ekonomiczna rodziny zmniejsza ryzyko
niekorzystnego wptywu kontaktu z niepelnosprawnym rodzenstwem
na rozwoj wszystkich cztonkéw rodziny™.

W licznych zadaniach rozwojowych wczesnej dorostoéci akcen-
tuje sie szczegdlne te ktore dotycza przygotowania do zawodu i pod-
jecia pracy zawodowej oraz rozwoju zdolnosci do nawigzywania
intymnych stosunkéw emocjonalnych i mifosci oraz znalezienie sta-
tego partnera i zalozenie rodziny®'. W ich realizacji pelnosprawne ro-
dzenstwo czegsto kieruje sie osoba siostry, brata. W zawodach pomo-
cowych (w o$wiacie, stuzbie zdrowa, pomocy spotecznej) podejmuje
prace wiele 0séb z rodzinnym doswiadczeniem niepelnosprawnosci,
ktore utatwia, ale i niekiedy utrudnia realizacje zadan zawodowych.
Wybdr partnera zyciowego tez obcigzony jest pytaniem o jej, jego
postawe wobec niepelnosprawnosci i poziom akceptacji obecnosci
niepelnosprawnego szwagra lub szwagierki w przysztym, wspdlnym
zyciu malzenskim i rodzinnym. Takze planowanie swojego rodzi-
cielstwa obarczone jest wysokim poziomem leku, szczegdlnie doty-

48 7. Stelter, Realizacja rdl rodzinnych, dz. cyt.

49  A.Korzon, Rodzeristwo 0sob niepetnosprawnych, w: Wspélczesne problemy peda-
gogiki specjalnej, red.U. Bartnikowska, C. Kosakowski, A. Krause, Olsztyn 2008.

50 M. Gendek, Relacje pomiedzy rodzeristwem, dz. cyt.

51 M. Przetacznik-Gierowska, M. Tyszkowa, Psychologia rozwoju cztowieka, War-
szawa 2000.
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ka on osoby, ktérych niepetnosprawnos$¢ rodzenstwa warunkowana
jest czynnikami genetycznymi (np. nadmiarem - trisomig lub nie-
doborem - delecja chromosoméw) lub sprzezona jest z plcig (Ze-
spol Retta, Zespot Lamliwego Chromosomu X)*> W poradnictwie
genetycznym jedna z o§miu grup klientéw poradni jest rodzenstwo
posiadajace niepelnosprawna siostre lub brata, szczegdlnie gdy sa to
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng glebszego lub gtebokiego
stopnia®.

Wraz z wiekiem rodzicéw wzrasta odpowiedzialnos¢ dorostych
dzieci oraz ich udzial w opiece nad niepelnosprawnym rodzen-
stwem, z czasem przejmuja oni catkowicie pelnienie roli opiekuna.
Obserwujac starzejacych si¢ rodzicow pelnosprawne rodzenstwo
moze czu¢ presje (zewnetrzng lub wewnetrzng) by zwiekszy¢ swo-
ja odpowiedzialno$¢ za chorego brata czy siostre. Niekiedy rodzi-
ce wprost zadaja tego od dzieci. A czesto konsekwencja przyjetej
w dziecinstwie lub mlodosci postawy nie obarczania trudno$ciami
i obowigzkami wynikajacymi z niepelnosprawnosci petnospraw-
nych dzieci, jest odmowa wspoétudziatu w opiece nad dorostym juz
rodzenstwem®. W zadaniach wynikajacych z osiagnietej dojrzato-
$ci zyciowej jest takze to, ktore odnosi si¢ do sformutowania wizji
wlasnej przysztosci. Zawsze pelnosprawne rodzenstwo musi odpo-
wiedzie¢ sobie na pytanie, czy w tej wizji jest miejsce dla niepelno-
sprawnego rodzenstwa, ktére nie potrafi samodzielnie prowadzi¢
gospodarstwa domowego i wymaga wsparcia lub opieki w codzien-
nosci. Coraz czeéciej zdarza sig, ze osoby niepelnosprawne przezy-
wajg swoich rodzicéw i po ich $mierci rodzicéw na pelnosprawne

52 A. Latos-Bielenska, Niepetnosprawnos¢ intelektualna sprzezona z chromosomem
X na przykladzie zespotu Fra X i zespotu Retta, w: Wspomaganie dzieci z ge-
netycznie uwarunkowanymi wadami rozwoju i ich rodzin, red.A. Twardowski,
Poznan 2006.

53 D. Kornas-Biela, Psychologiczne problemy poradnictwa genetycznego i diagno-
styki prenatalnej, Lublin 1996.

54 J. Kruk-Lasocka, W. Antosz, Koszula i krawat. Obrazki wylaniajqgcej si¢ dorosto-
$ci, Krakow 2018.
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rodzenstwo spada decyzja o losie chorego rodzenstwa®. Podejmo-

wane starania o umieszczenie niepelnosprawnego rodzenstwa w pla-

cowce stalego pobytu nie s3 od wolne od wewnetrznych dylematow

i poczucia winy. Jednoczesnie majg oni na uwadze fakt, ze przejecie
catkowitej opieki nad siostra czy bratem istotnie wplynie na ich zycie
rodzinne, zawodowe i spoleczne.

Do najczestszych skutkéw posiadania rodzenstwa z niepelno-

sprawnoscig w zyciu dorostym nalezg:

Nierozwigzane problemy z dziecinstwa. Czg¢s¢ oséb dorostych
pomimo uplywu czasu wcigz przezywa trudne wspomnienia
z okresu dziecinstwa, ktére moga mie¢ wplyw na ich wybory na
réznych etapach Zycia. Poczucie odizolowania czy mniej uwagi
z strony rodzicow w przeszlosci moze powodowac poczucie zalu,
a w konsekwencji unikanie kontaktu z rodzing lub nawet catko-
witego zerwania z nig wiezi.

Wplyw na zyciowe decyzje. Posiadanie niepelnosprawnego ro-
dzenstwa moze mie¢ duzy wplyw na wybory Zyciowe. Moze on
przykltadowo dotyczy¢ realizacji wlasnej $ciezki zyciowej, zycia
malzenskiego czy rodzicielstwa oraz miejsca zamieszkania.
Wplyw na zdrowie fizyczne i psychiczne. Czes¢ zdrowego ro-
dzenstwa moze borykac sie z problemami ze zdrowiem jak np.
lek, depresja, uczucie przemeczenia czy problemy ze snem. Oso-
by wzrastajace w atmosferze smutku i stresu maja tendencje do
przejmowania tej postawy i prezentowania jej w dorostym zyciu.
Brak wiedzy dotyczacej niepelnosprawnosci. Czes¢ zdrowego ro-
dzenstwa pomimo duzego dostepu do informacji, wcigz nie ma
podstawowej wiedzy na temat niepelnosprawnosci jak np. wiedzy
dotyczacej mozliwosci jej dziedziczenia czy form wsparcia edu-
kacyjnego lub rehabilitacyjnego 0s6b z niepetnosprawnoscia.

55

A. Zyta, Zycie z bratem lub siostrg z niepelnosprawnoscig intelektualng - pytania
i dylematy, w: Wspomaganie rozwoju dzieci z zaburzeniami genetycznymi, red.
J. Wyczesany, Poznan 2010.
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o Spoleczne osamotnienie. Rodzenstwo, ktore w okresie dziecin-
stwa doswiadczalo matej ilosci kontaktéw z otoczeniem oraz
odczuwalo osamotnienie moze przenosi¢ te doswiadczenia
w dorostos¢. Dla niektérych oséb powrét do wspomnien z domu
rodzinnego, méwienie o okresie dziecinstwa i dorastania z nie-
pelnosprawnym rodzenstwem wcigz stanowi problem.

Zakonczenie

W obliczu trudnych przezy¢ emocjonalnych, na réznych etapach
zycia, osoby posiadajace niepelnosprawne rodzenstwo powinny
otrzymac wlasciwe wsparcie, aby w jak najmniejszym stopniu fakt
ten wplywal na ich jakos¢ zycia. W zapisach dotyczacych funkcjo-
nowania réznych ogniw systemu wsparcia rodzin oséb z niepelno-
sprawnos$cia wymienia si¢ $cista i kompleksowa wspélprace z rodzi-
ng dziecka, realizowang w zakresie: udzielania pomocy catej rodzinie
w ksztaltowaniu wlasciwych postaw i zachowan wzgledem dziecka,
ktorego rozwdj przebiega nieprawidtowo, a takze wzmacnianie wie-
zi emocjonalnej pomiedzy dzieckiem a rodzicami i rodzenstwem.
W praktyce w naszym kraju nie istnieje system wsparcia dla rodzen-
stwa 0s6b z niepelnosprawnoscia®. Widoczne s3 jedynie dzialania
organizacji pozarzadowych wspoélnot, stowarzyszen, fundacji, ktdre
widzac potrzeby pelnosprawnego rodzenstwa w jego strone kieru-
ja konkretne propozycje wsparcia emocjonalnego, informacyjnego
i spotecznego® .

56 A. Zyta, K. Cwirynkalo, Starzejgcy si¢ rodzice, starzejgce sig dzieci — problemy
rodzin 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng. ,Niepelnosprawnos¢. Dyskur-
sy pedagogiki specjalnej” (2014) nr 13.

57 A. Twardowski, Sytuacja psychologiczna rodzeristwa dzieci z niepetnosprawno-
Sciami, ,Szkota Specjalna” (2011) nr 3.

58 Glownie sg to grupy samopomocowe skupiajace rodziny osob z okreslonymi
rodzajami niepelnoprawnosci np. Stowarzyszenie Bardziej Kochani, Polski
Zwigzek Gluchych, czy Fundacja ,,Rodzina FraX”.
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Pierwszym i najwazniejszym zrédlem wsparcia powinna by¢
rodzina, gdzie rolg rodzicéw jest budowanie korzystnej atmosfery
i rozwijanie pozytywnych emocji. Silne, pozytywne relacje w rodzi-
nie odgrywaja istotng role w funkcjonowaniu pelnosprawnego ro-
dzenstwa®. Nalezy stwierdzi¢, ze relacje migdzy rodzenstwem petno-
sprawnym i niepelnosprawnym na réznych etapach zycia pozostaja
w $cistym zwigzku z atmosferg panujaca w rodzinie i zalezg od:

« zwigzku emocjonalnego z rodzicami, a zwlaszcza wigzi ta-

czacej dziecko z matka,

» otwartego komunikowania si¢ z rodzicami - wsparcie ze
strony rodzicéw nie musi powodowac u rodzenstwa proble-
moéw adaptacyjnych,

« postaw wychowawczych,

» akceptacji niepelnosprawnosci dziecka przez rodzicow,

o spdjnosci rodziny - rodzenstwo nie czuje si¢ odrzucane
przez rodzicéw i niepelnosprawny brat lub siostra nie sg fa-
woryzowani,

« zasobu informacji na temat zaburzenia, niepelnosprawnosci
lub choroby rodzenstwa,

« stopnia niepelnosprawnosci rodzenstwa (percepcja tej nie-
pelnosprawnosci),

» spolecznej pozycji rodzicow, systemu wartosci rodziny, Swia-
topogladu®.

Wsparcie rodziny jako systemu skutkuje wyzszym poziomem roz-
woju dziecka z niepelnosprawnoscig i mniej nasilonymi negatywnymi
skutkami jego niepelnosprawnosci dla funkcjonowania pozostalych
cztonkéw rodziny, w tym pozostatych petnosprawnych dzieci®.

59 B. Sidor, Psychospoleczne aspekty, dz. cyt.

60 E. Pisula, Rodzice i rodzeristwo dzieci z zaburzeniami rozwoju, Warszawa 2007;
E. Marat, Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym, w: Psychologia rodziny, red.
1. Janicka, H. Liberska, Warszawa 2015.

61 A. Stosor, Akceptacja niepetnosprawnosci w rodzinie w kontekscie doswiadcza-
nego wsparcia spotecznego- rola grup wsparcia, ,Humanum. Miedzynarodowe
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W Stanach Zjednoczonych od wielu lat praktykowane sg rézne
formy wspierania szczegolnie dzieci posiadajacych niepelnosprawne
rodzenstwo oraz prowadzone s3 badania nad rodzenstwem. Wedtug
badan 75 proc. dorostego rodzenstwa osob z niepelnosprawnoscia,
ktore w dziecinstwie uczestniczyto w specjalnych programach edu-
kacyjnych i otrzymato pomoc réwiesnikéw w grupach wsparcia oce-
nia, Ze mialo to pozytywny wplyw na ich dalsze zycie i relacje z nie-
pelnosprawnym bratem lub siostra .

W spolecznym modelu niepelnosprawnosci zwraca si¢ przede
wszystkim uwage na otoczenie spoleczne, ktére uniemozliwiajac
osobie z dysfunkcjami fizycznymi lub psychicznymi pelnienie pod-
stawowych rdl spolecznych, czyni z niej osobe niepelnosprawng®.
We wskazanym modelu niepelnosprawnosci jest ona kreowana
przede wszystkim przez postawy spoleczenstwa, a wigc od nich tez
bedzie zalezala sytuacja psychospoleczna rodzenstwa osob niepel-
nosprawnoscia w kolejnych fazach zycia.

Studia Spolteczno-Humanistyczne” 25 (2) (2017); J. Bragiel, B. Gornicka, Rodzi-
na w kregu, dz. cyt.

62 A. Zyta, Wspieranie rodzeristwa 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng -
dziatalnos¢ the Sibling Leadership Network. w: Rodzina 0sob z niepetnosprawno-
Scig intelektualng wobec wyzwari wspélczesnosci, red. A. Zyta, Toruni 2010b.

63 M. Kolwitz, I. Radlinska, Ksztattowanie si¢ wspélczesnego paradygmatu niepetno-
sprawnosci, ,Pomeranian Journal of Life Sciences” (2015) nr 61(3), s. 270-277.
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Petnosprawne rodzeristwo wobec niepetnosprawnosci siostry lub brata
w biegu zycia

Streszczenie: Artykut ukazuje problematyke funkcjonowania rodzefistwa osob
Z niepetnosprawnoscig w kolejnych etapach zycia. Obecno$¢ w rodzinie siostry
lub brata z niepetnosprawnoscia zawsze wptywa na sytuacje psychoemocjonalng
i spoteczng petnosprawnego rodzefistwa. Najwazniejsze skutki wspolnego wy-
chowania sie z niepetnosprawnym rodzefistwem wypfywaja z okresu dziecifistwa,
nie niepetnosprawnos¢. Natomiast w dorostosci w wigkszosci realizacji zadah takze
widoczne jest podejmowanie decyzji z uwzglednieniem obecnosci, potrzeb i moz-
liwosci niepetnosprawnej siostry lub niepetnosprawnego brata. Dylematy 27",
,0bok?", czy ,bez?" niepetnosprawnego rodzefistwa zawsze wpisujg sie w wymiar
zycia osobistego, rodzinnego i zawodowego petnosprawnych siéstr i braci.

Stowa kluczowe: rodzina, niepetnosprawnosci, rodzefistwo oséb z niepetno-
Sprawnoscia



Petnosprawne rodzeristwo wobec niepetnosprawnosci.

Able-bodied siblings confronted with their brother's or sister's disability
in the course of life

Abstract: The article presents the issues of the functioning of siblings of people
with disabilities in subsequent stages of life. The presence of sister or a brother
with a disability in the family always influences the psychoemotional and social si-
tuation of able-bodied siblings. The most important effects of growing up together
with disabled siblings come from childhood, in adolescence the social assessment
of peers, whether they accept or not accept the disability, becomes important. On
the other hand, in adulthood, in most of the implementation of tasks, it is also
visible that decisions are made with taking into account the presence, needs and
capabilities of a disabled sister or a disabled brother. Dilemmas “with?", “next to?"
or "without?” disabled siblings always fit into the personal, family and professional
life of able-bodied sisters and brothers.

Keywords: family, disabilities, siblings of people with disabilities
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