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Streszczenie

Opracowanie jest proba przedstawienia zagadnien dotyczacych sytuacji
rodzefistwa dziecka z niepetnosprawnoscia. Tekst przedstawia zaréwno
zatozenia teoretyczne jak i badawcze. Czg$¢ pierwsza przedstawia szczegotowe
informacje na temat uczué, emocji do$wiadczanych przez rodzenstwo dziecka
niepetnosprawnego. Zasadnicza cze$¢ tekstu stanowi analiza badan
dotyczacych trudnodei i zmagan jakich doswiadcza rodzefistwo dziecka z
niepetnosprawnoscig

Slowa kluczowe: osoba =z niepelnosprawnoscig intelektualna,
rodzenstwo, trudnosci, badania

Wstep

Nie ulega watpliwosci, ze fakt posiadania rodzenstwa odgrywa znaczgcg
role w ksztattowaniu si¢ tozsamos$ci dziecka. J. Wojciechowska dostrzega, ze
rodzefstwo na kazdym etapie rozwoju cztowieka petni niezwykle wazne role.
Zdaniem autorki mozna do nich zaliczy¢: mozliwos¢ nauki poprzez
nasladownictwo, wsparcie emocjonalne, szans¢ posiadania autorytetu,
motywacj¢ do podejmowania nowych wyzwan’>,

W zyciu dziecka niepetnosprawnego wedlug A. Zyta, rodzefistwo, takze
zajmuje szczegdlne miejsce. Wigz faczaca niepetnosprawne dziecko z
bratem/siostrg uznaje autorka za najdluzsza i najwazniejsza>>. B.
Moraczewska, dodaje, ze ,rodzenstwo petnosprawne dla swojego brata czy
siostry niepetnosprawnej jest nie tylko kolega, partnerem w zabawie i
przyjacielem, ale takze najlepszym nauczycielem, niankg, opiekunka,
wychowawcg, tlumaczem, terapeuts, a czasem musi przejmowa¢ role matki i
ojca’™.

Natomiast wedtug A. Zyta ,,dla petnosprawnego rodzefistwa pojawienie
sie w rodzinie dziecka niepetnosprawnego to czgsto moment kiedy konczy sie

352 J. Wojciechowska, Rodzeristwo jako osoby znaczqce, ,Remedium” 2005 nr 4 s. 4-5.

333 A. Zyta, Rodzernstwo 0s6b z niepelnosprawnoscig, Stowarzyszenie Rodzin i Opiekunéw Oséb z
Zespolem Downa, Bardziej Kochani, Warszawa 2014, s. 26.

354 B. Moraczewska, Sytuacja rodzinna i spoleczna rodzeristwa pelnosprawnego majgcego brata
lub siostre z niepelnosprawnosciq, ,,Seminare” 2008 nr 25, s. 289-299.
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ich dziecinstwo. Cata uwaga rodzicéw skupiona ' jest na dziecku
niepetnosprawnym jego potrzebach i dysf.unkqach.' Dziecko pe?nosprawne
czgsto ma poczucie ze powinno by¢ idealne i pe‘rfekcyjne aby stac”s3156;5 pewnego
rodzaju rekompensatg dla rodzicow za dysfunkcje brgta czy siostry™™”. -

W polskiej literaturze z zakresu pedagog1k1 sp'eCJalneJ. wiele miejsca
poswiecono zagadnieniom dotyczgcym funkqonov&far.u.a rodzin z QZlecklem
niepetnosprawnym. Badacze szczeg6lng uwage ;wroc111 na trudnoscei, uczucia
oraz wyzwania przed jakim stajg rodzice dmecka z mepe{nospre}wnosmq.
Zdaniem E. Pisuli pojawienie sie¢ w rodzinie d21ecka“z .dys.funk‘cm. czy to
intelektualna czy fizyczng wigze sie ze zn.narga26 sytuacji zyciowej nie tylko
rodzicow, ale wszystkich cztonkéw rodziny™™°. Jednak jak zauwaza, A.
Twardowski w mniejszym stopniu uczeni eksplorowali aspelfty'dotycz?}ce
rodzefistwa dziecka niepetnosprawnego. Niniejsze opracowanie jest prébg
przedstawienia zaréwno zagadnien teoretycznych jak i emp1ry(’;zny,c}?
dotyczacych wigzi rodzinnych w rodzinach generacyjnych, a w .szczegolposm
na tych panujacych pomiedzy rodzefistwem w przypadku gdy jedno dziecko
jest niepetnosprawne. o

Sytuacja rodzenstwa oséb z niepelnosprawnoscig mt‘elektualnq

Przyjscie na $wiata dziecka niepeiqosprawnegq jest zawsze fila
cztonkdw rodziny zaskoczeniem i rozczarowaniem. Sytuaqg ta bur.zy spol;ome
codzienne zycie rodzicow™’. A. Zyta pisze, ze ,stosunki panujgce .mle;dzy
rodzenstwem sg zazwyczaj intensywne i zaZy%e,. co powqduje, ze fakt
posiadania niepetnosprawnego brata lub siostry nie pozostaje bez silnego
wplywu na sytuacj¢ psychiczng 1 spoleczng 1ch. pe%nosprawgego
rodzenstwa’*>®, Doswiadczaja oni wielu sprzecznych emocp.,A. Tarkowski, A.
Zyta, A. Korzon, B. Sidor, zauwazajg, ze wsrdéd uczué tow,arzysza,cych
rodzenstwu dziecka niepetnosprawnego mozna dostrzec zaréwno te o

1Z€ POZ nym jak i negatywnym. .

Charakt\eVs'ro'F()i nzgelt\t’vy\xz/nycjzh uczu¢ najczesciej mozna wymienié wedlug A. Zy’Fa
zto$¢. Rodzenstwo dziecka niepetnosprawnego dos'\yla_dczg tego uczucia
szczegOlnie w sytuacjach, gdy rodzice wigcej czasu pos$wiecajg rodzepstwu Z
dysfunkcja, gdy réwiesnicy niepokoja ich”ze w.zglc;'du na br'ata/'su')stfc; z
niepetnosprawnoscia. Autorka dodaje, ze ztos¢ moze réwniez objawiaé sie w

35 AL Zyta, dz. cyt., s.27. A
¥ E. Pisula, Rodzice i rodzenstwo dzieci z zaburzeniami rozwoju, Wydawnictwo UW, Warszawa
. )

2007, s. 8. ‘ - . ,
7 M. Karwowska, Ojcostwo w samoocenie megzczyzn Wychowujgcycﬁ dzteckf) nrep.el'nospmytne‘
[w:] M. Bielska-Lach (red.), Pedagogika specjalna. Rozne poszukiwania- wspolna misja. Pamieci
Profesora Jana Panczyka, Warszawa 2009, s. 52. o ) '
3 AL Zyta Wspieranie rodzenstwa osob z niepelnosprawnoscig- nowe {endencje w pedagogice
specjalnej ’[w:] Cz. Kosakowski, A. Krause, S. Przybylinski (red.), Pomigdzy teorig a praktyka,
Wydawnictwo UWM, Olsztyn 2006, s. 78.
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sytuacji, gdy niepetnosprawne rodzefistwo jest wysmiewane, szykanowane>*’.
A. Tarkowski zauwaza, ze konsekwencja ztosci moga by¢ negatywne
krzywdzgce zachowania wobec niepetnosprawnego brata/siostry  lub
rodzicow*®

Kolejng emocjg zdaniem autorki towarzyszaca rodzenstwu jest wstyd
zazenowanie. A. Zyta pisze, ze »Wstyd za swojego niepetnosprawnego brata/
siostre szczegdlnie gdy razem przebywaja w miejscach publicznych, czesto jest
to spowodowane wydawaniem dziwnych dzwiekéw atakéw agresji, krzykiem
W migjscach publicznych. W przypadku dzieci dorastajgcych to uczucie jest
obecne takze w domu szczegolnie kiedy koledzy zobaczg dysfunkcje ich
. Wsrdd uczué hegatywnych pojawiajacych sie u rodzefistwa
0s6b z niepetnosprawnoscig mozna wskaza¢ takze zazdro$é. Zdaniem autorki
dotyczy ona w sposéb szczegblny relacji miedzy dzieckiem niepeosprawnym
a rodzicami. Rodzefstwo czuje si¢ zaniedbywane przez matke/ojca, nie
wzbudza zainteresowanie mnych cztonkéw rodziny przez co wyzwala si¢ w
nich zazdros¢ ®, Kolejne emocje to lek oraz poczucie winy. A. Twardowski
uwaza, ze lek w sposob szczegllny widoczny jest u mtodszych dzieci, ktére
obawiajg si¢ ,,zarazenia” niepetnosprawnoscia®®. A, Zyta dodaje, ze lek bardzo
czesto spowodowany jest bakiem wiedzy na temat dysfunkcji swojego
brata/siostry®®, Poczucie winy, natomiast dotyczy¢ moze tego, ze rodzefistwo
czuje si¢ lepsze od niepetnosprawnego brata/siostry.

A. Twardowski uwaza, ze mowigc o uczuciach towarzyszacych
rodzenstwu dziecka niepetnosprawnego nie mozna poming¢ wstydu. Zdaniem
autora ,,poczucie wstydu i zazenowania moze wzrasta¢ jezeli niepelosprawne
dziecko ma pewne charakterystyczne cechy: powazne zaburzenia mowy, jest
nadpobudliwe psychoruchowo, zachowuje sie agresywnie, nie panuje nad
potrzebami fizjologicznymi, nadmiernie si¢ $lini, zaczepia innych, ma ataki
epilepsji™*®,

To jakie uczucia beda dominowaty i Jjaka bedzie relacja migdzy
dzieckiem z niepe’mosprawnos’ciq a petnosprawnym rodzefstwem zdaniem A.
Zyta, A. Twardowskiego, B. Sidor, B. Moraczewskiej, A. Hamerlinskiej, A.
Jankowskiej, M. Wéjcik zalezy od wielu czynnikéw. Autorzy zaliczaja do nich:

* Wiek i pleé- zaréwno dziecka z niepetnosprawnoscig jak i
petnosprawnego rodzenstwa;

A, Zyta, Rodzenstwo 0s6b z glebszq niepetnosprawnoscig intelektualng, Oficyna Wydawnicza
Impuls, Krakéw, 2004, s. 50.

TAL Twardowski, Sytuacja psychologiczna rodzenstwa dzieci = niepelnosprawnosciami cz. I
..Szkota Specjalna”, 2011 nr 2,s.92.
B Tamze, s. 53.
362 Tamze, s. 54.
0. Twardowski, dz. cyt., s. 92,
AL Zyta, dz. cyt., s. 55.
5 A. Twardowski, dz. cyt., s. 93,
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e Kolejnos¢ urodzen i liczba dzieci w rodzinie- sytuacja rozni sig w
zaleznos¢ od tego czy dziecko z niepetnosprawnoscia przychodzi na $wiat jako
pierwsze czy jako kolejne dziecko. Jezeli w rodzinie jest wigcej rodzenistwa
sytuacja to wyglada zupehie inaczej;

e Rodzaj i stopien niepetnosprawnosci- im glebsza niepetnosprawnosé
dziecka relacja moze by¢ gorsza;

* Relacja dziecka petnosprawnego z rodzicami- panujace stosunki
migdzy dzieckiem petnosprawnym w znacznym stopniu przektadajg si¢ na
postawe rodzenistwa wobec dziecka niepetnosprawnego;

e ,pochodzenie kulturowe, wyznawana wiara, system wartosci w
rodzinie™

e Doswiadczenia zwigzane z reakcjami najblizszego otoczenia®®’.

Zdaniem J. Sebastianki, dziecko niepetnosprawne w rodzinie ,,z jednej
moze skutkowa¢ wystapieniem zaburzen zachowan czy brakiem poczucia wigzi
z rodzing u dzieci petnosprawnych, z drugiej za$ strony daje rodzenstwu
petnosprawnemu wymierne korzysci m.in. wigksza tolerancje wobec innosci,
wspotczucie, docenianie warto$ci wtasnego zdrowia*®®

Rodzenstwo oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna- analiza
wybranych badan polskich

W Polsce problematyke badawcza dotyczacy sytuacji rodzenstwa oséb z
niepelnosprawnoscig intelektualng podejmowali m.in. Agnieszka Zyta (2004,
2009, 2011), Wioletta Szarecka (2013), Aniela Korzon (2008), Anna
Jankowska, Marta Wojcik (2008), Ewa Pisula (2007), Barbara Olszewska
(2008), Dorota Chimicz Edyta Bujak (2009), Joanna Sebastianka (2007),
Bozena Sidor (2005), Agnieszka Hamerlifiska (2008).

Wioletta Szarecka w 2010 roku przeprowadzita badania jakosciowe w
ktorych szukata odpowiedzi na pytanie: ,jak petnosprawne rodzenstwo
zachowuje si¢ wobec brata z niepetnosprawnoscia intelektualng?*®. W tym
celu autorka wykorzystata metode studium przypadku. Technika badawczg

AL Zyta, dz. cyt., s. 35; A. Twardowski, dz. cyt., 5.190; B. Sidor, Rodzerstwo jako istotny
element systemu rodzinnego z osobq z niepelnosprawnoscig umystowq, [w:] Cz. Kosakowski, A.
Krause, S. Przybylinski (red.), Pomigdzy teorig a praktyka, Wydawnictwo UWM, Olsztyn, 2006,
s.103; B. Moraczewska, Sytuacja rodzinna i spoleczna rodzenstwa petnosprawnego majgcego
brata lub siostre z niepelnosprawnoscig, ,Seminare” 2008, nr25, $.289-299; A. Hamerlinska,
Ksztaltowanie osobowosci dziecka zdrowego w obliczu niepetnosprawnego rodzenstwa,

%7 A. Jankowska, M. Wojcik, Pelnosprawne rodzenstwo wobec niepelnosprawnosci brata czy
siostry, [w:] U. Bartnikowska, Cz. Kosakowski, A. Krause, Dyskursy pedagogiki specjalnej:
Wspolczesne problemy pedagogiki specjalnej, Wydawnictwo UWM, Olsztyn 2008, s. 123.

%% J. Sebastianka, Rodzerstwo pelnosprawne o0séb niepelnosprawnych intelektualnie, [w:] K.
Barlog red., Dziecko niepetosprawne w programach oddziatywan wyréwnawczych: charisteria dla
profesora Janusza Homplewicza, Wydawnictwo Uniwersytetu Rzeszowskiego, Rzeszow 2007, s.
235,

% W. Szarecka, Rodzeristwo osoby  niepelnosprawnej intelektualnie. Studium  przypadku,
»Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej” 2013, nr 2 s. 82.
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zastosowang przez Wiolettg Szarecka byt poglebiony wywiad otwarty
przeprowadzony w oparciu o autorski kwestionariusz. Autorka poddata analizie
relacje trojki rodzenstwa, w ktorej najmtodszy z nich Piotr (22 lata), jest osobg
z niepetnosprawnoscig intelektualng stopnia znacznego oraz dodatkowo choruje
na epilepsj¢. Ze wzgledu na dostgpnos¢ informatorow Wioletta Szarecka
przeprowadzita wywiad tylko z jedna z siostr m¢zczyzny- Karoling (25 lat),
studentka pedagogiki specjalnej’”’.

Z przeprowadzonych przez autork¢ badan wynika, Zze siostra
niepetnosprawnego intelektualnie mezczyzny ocenia kontakty miedzy
rodzenstwem jako dobre. Informatorka podkresla, ze miedzy siostrami a
niepetnosprawnym bratem jest silna wig¢z. Siostry zawdzi¢czajg ja nade
wszystko rodzicom, ktoérzy od najmiodszych lat starali sie uswiadamiad
Karolinie i Paulinie, dysfunkcje brata oraz dazyli by Piotr uznawany byt jako
petnoprawny cztonek rodziny. Co wazne biorgca udziat w badaniu kobieta
podkresla, ze nigdy nie oceniata swojej sytuacji jako innej, szczegdlnej,
wyjatkowej. Mowigc o swoim niepetnosprawnym bracie potrafi wskazywaé
zaréwno trudnosci, problemy, ktérych nie wstydzi si¢ jak i mocne strony brata.
Autorka podkresla ponadto, ze w wypowiedziach informatorki mozna dostrzec
wiele pozytywnych aspektéw wynikajacych z posiadania niepetnosprawnego
intelektualnie brata. Sg to: duza §wiadomos¢ choréb i dysfunkcji jakich moze
doswiadczy¢ cztowiek w swoim zyciu, otwarto$¢ i gotowo$¢ niesienia pomocy
potrzebujacym, akceptacji trudnych sytuacji. Co wiecej fakt posiadania
niepetnosprawnego brata przyczynit si¢ w znacznym stopniu do wyboru
kierunku studiéw informatorki®’".

W przeprowadzonych badaniach Wioletta Szarecka zwrocita, takze
uwage na relacje sidstr z rowiesnikami oraz miejsce jakie w nich zajmuje
niepetnosprawny mezczyzna. Informatorka Wioletty Szareckiej akcentuje w
sposob szczegdlny, ze nigdy w kontaktach z réwiesnikami czy tez rodzing jej
niepetnosprawny brat nie byt odsunigty. Piotr zawsze uczestniczyl w
spotkaniach rodzinnych, co wigcej brat takze udziat w wizytach towarzyskich
swoich siostr. Kobieta zwraca jednak uwage, ze mimo iz w najblizszym
otoczeniu nie doswiadczyta przykrych sytuacji wynikajacych z dysfunkcji
brata, to wcigz bardzo czgsto otoczenie potrafi negatywnie, krzywdzaco
oceniac osoby niepetosprawne® .

Niezwykle istotng kwestig jaka mozna dostrzec w wypowiedziach
badanej przez Wiolette Szareckg kobiety jest obawa o przyszios¢ swojego
niepetnosprawnego intelektualnie brata, kiedy rodzice nie beda juz w stanie sie

370 Tamze, s. 84.
37 Tamze, s. 85.
372 Tamze, s. 89.
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nim opiekowaé. Ponadto, informatorka odczuwa niepokdj zwigzany z tym, ze
przyszie jej potomstwo moze urodzié sie chore lub niepetnosprawne’’>.

Badania przeprowadzone przez Wiolette Szarecka ukazujg, iz fakt
posiadania niepetnosprawnego intelektualnie brata wigza si¢ z doswiadczaniem
szczegOlnych przezy¢. Informatorka akcentuje jednak pozytywne aspekty
niepelnosprawno$ci w rodzinie. Pomimo pelnej akceptacji i tolerancji
informatorce nie sg obce strach i niepokéj o dalsze losy niepetnosprawnego
intelektualnie brata. Warto zaznaczy¢, ze kobieta biorgca udziat w badaniu
Wioletty Szareckiej nigdy nie oceniata swoje sytuacji zyciowej jako trudnej,
gorszej czy nadzwyczajnej. Niewatpliwie jest to zastuga rodzicow
informatorki*’*.

Kolejne badania na ktére warto zwrdcié¢ uwage, to badania kwalitatywne
prowadzone przez Agnieszke Zyta w 2011 roku. Autorka przeprowadzita
badania dotyczace dorostosci 0séb z Zespotem Downa. Jednym z problemow
badawczych podejmowanych przez autorke byla ,rola i znaczenie
petnosprawnego rodzenstwa w planowaniu przysztosci dorostych osob z
niepetosprawnoscig intelektualna™’>. W badaniu prowadzonym przez autorke
uczestniczyto 16 matek, 10 ojcow oraz 6 rodzenstwa osob dorostych z
niepetnosprawnosciy intelektualng. Agnieszka Zyta w swoich badaniach uzyta
wywiadu jako techniki badawczej’’®.

Dokonujgc  analizy interpretacyjno-fenomenologiczne;” zebranych
danych werbalnych autorka dostrzegla, ze doroste rodzefistwo o0séb z
niepetnosprawnoscia intelektualng, uwaza, iz ich zadaniem po S$mierci
rodzicow jest dbatos¢ i troska o brata/siostre. Badani traktujg to jako powinno$é
wynikajgcg z faczacych ich wigzow. Bardzo czgsto majg poczucie, ze rodzice
liczg wrecz spodziewaja sie, ze to wlasnie oni przejmg opieke nad
niepetnosprawnym intelektualnie rodzenstwem. W przeprowadzonych
badaniach Agnieszka Zyta zauwazyla, takze, ze doroste rodzefstwo
niepelnosprawnych intelektualnie rozdziela miedzy soba zadania jakie majg
podja¢ w przysztosci wzgledem swojego brata/siostry. Sg to zaréwno te
odnoszace si¢ do opieki jaki i finanséw. Rodzefstwo o0sob z
niepetnosprawnoscia intelektualng bioragce udziat w badaniach Agnieszki Zyta,
akcentuje, ze chcialoby aby w przysziosci ich brat/siostra byta osobg w
najwigkszym stopniu autonomiczng. By miata zainteresowania, pasje,

1 Tamze, s. 90.

A7 Tamze, s. 91.

B A. Zyta, Rodzice i rodzenstwo petnosprawne a planowanie przysziosci dorostych oséb z
niepelnosprawnosciq intelektualng, w: B. Cytowska, Dorosli z niepelnosprawnosciq intelektualng
w labiryntach codziennosci. Analiza badan- krytvka podejsé- propozycje rozwigzan, Wydawnictwo
Adam Marszatek, Torun 2011, s. 156.

376 Tamze, s. 158.
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podejmowata aktywnos$¢ zawodows, by uczestniczyla w zyciu spotecznym i
kulturalnym®””.

Z badan przeprowadzonych przez Agnieszke Zyta wynika, ze mimo
poczucia $wiadomosci i odpowiedzialnosci za przyszte losy niepetnosprawnego
intelektualnie brata/siostry, wsrdéd rodzenstwa mozna zaobserwowaé wiele
niepokojow, obaw. Wigzg si¢ one w gldwnej mierze z trwoge, ze ich partner
zyciowy nie bedzie w stanie zaakceptowa¢ dysfunkcji brata/siostry i
obowigzkéw jakim musi sprostaé. Co wigcej kwestie finansowe stanowig
powazne zrédto zdenerwowania, jak rowniez czy bedg w stanie znalezé czas na
nowe zadanie nie zaniedbujgc przy tym pracy zawodowe;j i kontaktow z rodzing
i znajomymi. Autorka zauwaza, ponadto, ze mozliwo$é pogorszenia sie stanu
zdrowia 1 poglebienia dysfunkcji wzbudza wiele lekéw w  dorostym
petnosprawnym rodzenstwie®’®.

Agnieszka Zyta w swoich badaniach zaobserwowata, ze ,mimo iz
rodzefistwo pelnosprawne zdaje sobie sprawe z obowiazkéw i obcigzen
zwigzanych z podjeciem roli podstawowego opiekuna i wsp6lnego
zamieszkania nie bierze pod uwage mozliwosci zamieszkania brata lub siostry
w domu spolecznym czy hotelu- lub traktuje tg mozliwo$é jako
ostateczno$é™ ",

Analizujgc  polska literaturg specjalistyczng dotyczacg zagadnien
zwigzanych z uczuciami, przezyciami rodzenstwa oséb z niepelosprawnoscia
intelektualng warto réwniez przyjrze¢ si¢ badaniom prowadzonym przez Aniele
Korzon. Autorka przeprowadzita badania kwantytatywne w 2008 roku w
ktorych uczestniczyto 45 rodzenstwa 0séb z niepemosprawnoscia. Wigkszg
czg$¢ badanych stanowity kobiety (25 0s0b), pozostali to mezczyzni (20 0s6b).
Wiek informatoréw ksztaltowat sie w przedziale 14-32 lata. Dominujacg
dysfunkejg rodzenistwa badanych oséb byta niepetnosprawnosé intelektualna.
Aniela Korzon wykorzystujac strategie badan ilosciowych postuzyla si¢
kwestionariuszem ankiety” oraz ,testem niedokonczonych zdan” jako
narzedziami badawczymi®*’.

Dzigki zabranym danym Aniela Korzon dostrzegla, ze przyjscie na $wiat
dziecka niepelosprawnego w zyciu wigkszosci badanego rodzenstwa 30
0sob), nie wywotato reorganizacji w dotychczasowym zyciu rodzinnym.
Sposréd badanych 12 oséb deklarowato, ze po narodzeniu niepelnosprawnego
brata/siostry odczuli brak zainteresowania, ze strony rodzicow. Nalezy, takze
zauwazy¢, ze troje uczestnikéw badania do$wiadczylo nadmiernej troski,

377 Tamze, s.165.

378 Tamze, s. 171.

3 Tamze, s. 171.

" A. Korzon, Rodzeristwo 0séb niepelnosprawnych, w: (red.) U. Bartnikowska, Cz. Kosakowski,
A. Krause, Dyskursy Pedagogiki Specjalnej: Wspdlezesne problemy pedagogiki specjalnej,
Wydawnictwo Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego, Olsztyn 2008, s. 50.
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opieki, co wedtug nich byto przeniesieniem wszelkich ambicji, planéw, ktore
rodzice wigzali z dzieckiem niepetnosprawnym. Badani podkreslali, takze, ze
ich postawa wobec rodzenstwa wynikata w gtéwnej mierze ze sposobu
postgpowania rodzicow wobec niepetnosprawnego cztonka rodziny. Dlatego
tez tylko 3 osoby uczestniczgce w badaniach Anieli Korzon wskazalo
negatywne ustosunkowanie si¢ wobec niepetnosprawnego intelektualnie
rodzenstwa. Prawie wszyscy informatorzy przyznali, ze rodzice od
najmiodszych lat starali si¢ wlaczy¢ ich w opiekg, pomoc, rehabilitacje
prowadzong z niepetnosprawnym dzieckiem. Nawigzujac do wspélnych wyjsé
wszyscy badani zwrécili uwage, ze wielokrotnie odczuli negatywne,
stereotypowe postrzeganic brata/ siostry przez otoczenie. W gtéwnej mierzy
okazywaty to osoby w podesztym wieku. Co wazne wérdod réwiesnikéw badani
nie spotkali si¢ z krzywdzgcym odbiorem ich rodzenstwa’®'.

Z badan przeprowadzonych przez Aniele Korzon wynika co wiecej, ze
rodzenstwu dziecka niepetnosprawnego intelektualnie towarzysza przykre
uczucia obserwujac jak dysfunkcja, bél zmniejsza mozliwo$é peego
uczestnictwa w zyciu spotecznym barta/ siostry. Jednak potrafia oni dostrzegaé
ich pozytywne cechy, mocne strony oraz motywowa¢ niepetnosprawnych do
rozwoju. Fakt posiadanie osoby niepetnosprawnej w rodzinie zdaniem
badanych wptynat na uksztattowanie w nich takich cech jak: ,otwarto$¢ na
innych, chgé pomocy stabszym potrzebujacym, dostrzeganie waznych w zyciu
wartosci, lekcewazenie negatywnych krzywdzacych opinii na temat
niepetnosprawnego rodzenstwa’**2,

By¢ bratem/ siostra osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng -
przeglad wybranych badan zagranicznych

Studia nad literaturg dotyczgcg sytuacji zyciowej osoby posiadajacej
niepelnosprawne rodzenstwo nie moze ogranicza¢ si¢ tylko do doniesien
badawczych prowadzonych na gruncie Polskim. Nalezy wiec odwotaé si¢ do
zagranicznych doswiadczeni w tym temacie.

Interesujgce badania ilosciowe w 2013 roku przeprowadzity M.E. De
Caroli, E. Sagone na obszarze Wioch w Katanii. Autorki badaty postawy
spoteczne wobec 0s6b z niepelnosprawnoscig. Autorki poddaty badaniu 140
0s0b majacych rodzenstwo z niepetnosprawnoseia intelektualng, autyzmem i
Zespotem Downa. Wiek badanych ksztattowal sic w przedziale 13-18 lat.
Autorki dokonaty celowego doboru informatorow do badania udajac si¢ do

¥ Tamze, s. 52.
2 Tamze, s. 54.
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miejsc w  ktérych rehabilitacji poddawane byto ich rodzer'lst.w3083 z
niepetnosprawnoscia jak réwniez w Senior High Public Schools in Catania™ .

Narzedziem badawczym wykorzystanym przez M.E. De Caroli, E:
Sagone byl kwestionariusz ankiety skladajacy sie z trzech czgéci. W cz@S'C}
pierwszej narzedzia badawczego znalazly sie pytania dotyczace wieku, pici
oraz rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci jaka posiadali bracia/siostry
informatoréw. Czg$¢ druga kwestionariusza ankiety oparta byla na
opracowanym przez autorki w 2008 roku kwestionariuszu Siblings attitudes
toward disability Questionnaire. Natomiast w ostatniej czgéci znalazty s%@
zadania w ktérych informatorzy poprzez siedmiostopniows skalg sktadajaca sig
z przeciwstawnych przymiotnikow okreslali siebie i niepetnosprawne
rodzenstwo **.

Autorki w badaniu postawity dwie gtéwne hipotezy badawcze:

* Rodzefistwo 0s6b z autyzmem przejawia bardziej negatywne postawy

wobec swoich braci/sidstr niz rodzefstwo 0séb z niepetnosprawnoscia

intelektualng i Zespotem Downa

* Rodzenstwo 0s6b z autyzmem postrzega siebie w rolach brata/siostry

W spos6b gorszy niz pozostali badani*®,

Przeprowadzona przez M.E. De Caroli, E. Sagone analiza uzyskanych
danych pozwolita potwierdzi¢ stawiane wczesniej hipotezy badawcze.
Rodzenstwo oséb z autyzmem przejawiato negatywne postawy wobec swoich
braci/sidstr. Co wigcej rodzefstwo oséb z autyzmem negatywnie oceniato
swoje zycie. Ponadto wedilug nich osoba z autyzmem jest obcigzeniem
fizycznym i psychicznym dla calej rodziny. Rodzenstwo oséb z autyzmem
czulo si¢ w znacznym stopniu odpowiedzialne za swoich braci/siostry. Warto
rowniez podkresli¢, ze rodzenstwo oséb z autyzmem zwrécilo uwage na
spoteczng segregacje ich braci/sidstr. Dodatkowo rodzenstwo os6b z autyzmem
w  wigkszym stopniu niz pozostali badani wykazywali negatywne,
pesymistyczne podejécie do inkluzji edukacyjnej swoich braci/siéstr. Uwazali,
ze jest to utopia, ktorej nie mozna w petni zrealizowaé jest ona mozliwa tylko
w niektorych aspektach®’. Rodzenstwo oséb z ASD ocenialo siebie bardziej
negatywnie niz rodzefistwo o0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng i
Zespolem  Downa. Charakteryzowato ich takze wigksze  ryzyko
niedostosowania spofecznego oraz wigkszy poziom stresu®’.

Autorki  zauwazajg, ze  fakt posiadania  rodzenstwa  z
niepetnosprawnoscia nie wigze sie tylko z negatywnymi przezyciami i

** M.E. De Caroli, E. Sagone, Siblings and disability: A study on social attitudes toward disabled
brothers and sisters, ,,Procedia. Social and Behavioral Sciences” 2013, nr 93, s. 1217-1223.

% Tamze, s. 1218.

* Tamze, 5.1218.

% Tamze, 5.1222.

337 Tamze.
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uczuciami. Jednak rodzefnstwo o0s6b z niepelnosprawnoscig jest dodatkowo
obcigzone zarowno fizycznie jak i psychicznie, dlatego tez niezbgdne jest
podejmowanie odpowiednich form pomocy, tworzenie grup wsparcia by
utatwi¢ tym osobom prawidlowe funkcjonowanie w nowych niefatwych
rolach®®,

Zakonczenie

Reasumujgc, powyzsze rozwazania warto podkresli¢, ze rodzenstwo
dziecka z niepetnosprawnoscia znajduje si¢ w wyjatkowej, nie zawsze prostej
sytuacji Na kazdym etapie zycia moze przezywac¢ wiele trudnosci i dylematow.
Jednak jak podkresla A. Zyta, problemy te nie muszag wynika¢ z
niepetnosprawnosci brata/siostry. Warto jednak zauwazy¢, ze wcigz brakuje
odpowiednich form wspierania rodzenstwa dziecka niepetnosprawnego.
Dlatego tez niezwykle istotnym jest czgstsze podejmowanie problematyki
dotyczacej rodzenstwa os6b z niepelnosprawnoscig, oraz stworzenie
skutecznych metod pomocy.

Summary

The purpose of the text is the attempt to present the situation of typically
developing siblings of children with disabilities. It provides both the theoretical
background and the research aspect. The precise information relating to the
feelings and emotions that siblings of brothers or sisters with disabilities
experience is presented in the first part. The major section of the text shows the
results of research concerning the difficulties and needs of siblings with a sister
or brother with disability in the published literature.

Keywords: child with disability, siblings, research
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