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ABSTRAKT

W  artykule przedstawiono problematyke postaw rodzenstwa wzgledem brata lub siostry
z niepelnosprawnoscia intelektualna. Tekst porusza takie zagadnienia jak: stereotypowe postrzeganie
spoteczne o0s6b z niepelnosprawnoscia oraz sytuacja rodzenstwa osob z niepelnosprawnoscia
intelektualng w ujeciu literatury naukowej. Autorki glownie skupiaja si¢ na zjawisku specyfiki
funkcjonowania rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualna, z uwzglednieniem definigji
pojecia niepetnosprawnos$¢ intelektualna, rodziny i jej funkcji, wraz z ujeciem systemowym. Zjawiska
poczucia koherengji, biorac pod uwage koncepcje salutogenezy, a takze sytuacje zyciowa braci i siostr
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualna. Artykut rozwija rowniez kwestie doswiadczenia samotnosci
i osamotnienia przez rodzenstwo, jego przyczyny oraz skutki wpltywajace na ich jakosé
funkcjonowania. Porusza zjawiska szkodliwych mechanizméw obronnych rodziny, wzajemnej
zaleznosci, trudnych relacji oraz atrybucji odpowiedzialnosci za dziecko z niepelnosprawnoscia
przypisywana pelnosprawnemu rodzenstwu. Tekst przedstawia dane statystyczne zwigzane
z omawianym zagadnieniem, ktére zostaty opracowane na podstawie zgromadzonych materiatow
zrédlowych oraz przeprowadzonych analiz.

Stowa kluczowe: rodzenstwo, niepelnosprawnos¢ intelektualna, rodzina, koherencja,
niepelnosprawnos$¢, postawy, spoteczenstwo

WPROWADZENIE

Rodzina jest jednym z kluczowych elementdéw systemu wartosci jednostki. Jej funkcjonowanie
odgrywa istotng role w ksztaltowaniu Zycia spotecznego. Sytuacja rodzin wychowujacych
dzieci zniepelnosprawnoscia intelektualng budzi zainteresowanie badaczy i praktykow,
poniewaz trudnosci jednego z jej cztonkéw moga znaczaco wptywaé na zycie catej rodziny.
Pojawienie si¢ dziecka z dysfunkcjami moze zaktoci¢ harmonie, zaburzy¢ dotychczasowy tad
organizacyjny oraz wywota¢ wspodlne poczucie winy. Moze rowniez rzutowac na relacje
rodzinne, w tym matzenskie, braterskie, siostrzane i rodzicielskie (Jurkiewicz, 2017). Rodzine
nalezy rozumie¢ jako system — zbior elementow, ktére oddziatuja na siebie w sposdb
dynamiczny. W konsekwencji nieprawidtowe funkcjonowanie jednego zjej czlonkow
znaczaco wplywa na dziatanie calego systemu. Zaburzenie rownowagi rodzinnej oddziatuje
na cata osobowosc¢ jednostki, jej zycie uczuciowe oraz spoteczne (tamze).

W niniejszym  artykule  poruszono  problematyke rodzenistwa = o0sob
z niepetnosprawnoscig intelektualna, poniewaz — podobnie jak ich rodzice — doswiadczaja oni
szeregu trudnosci i ograniczen, ktére wptywaja na ich rozwdj spoteczny oraz psychiczny.
Nalezy zwrdci¢ uwage na fakt, ze jest to zagadnienie rzadko podejmowane przez badaczy, co
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sprawia, ze warto blizej przyjrzec sig ich sytuacji zyciowej (Jurkiewicz, 2017). Zaprezentowano
rowniez stereotypowe postrzeganie osob z niepelnosprawnoscia w spoleczenstwie. Podjeto
probe przedstawienia zjawiska koherengji, rozpoczynajac od omowienia teorii salutogenezy
oraz znaczenia poczucia koherencji dla funkcjonowania czlowieka oparte na materiale
zrodtowym. Tekst analizuje takze pojecia samotnosci i osamotnienia — poczatkowo réznicujac
oba terminy, a nastepnie koncentrujac si¢ na przyczynach i skutkach ich odczuwania przez
rodzenistwo 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualna. W dalszej cze$ci omdwiono trudne
relacje rodzinne, wzajemne zaleznosci oraz przypisywanie odpowiedzialnosci za dziecko
z niepelnosprawnoscia takze jego rodzenstwu.

NIEPEENOSPRAWNOSC INTELEKTUALNA - UJECIE TERMINOLOGICZNE

Wspotczesne podejscie kliniczne definiuje niepetnosprawnos¢ intelektualna jako ztozony stan,
w ktorym wystepuja zroznicowane objawy oraz rdézne uwarunkowania etiologiczne.
Postrzegana jest jako zbor roznorodnych symptoméw zaburzen rozwojowych, wynikajacych
m.in.  zczynnikdw  genetycznych, metabolicznych, neurorozwojowych, zakazen
neurotoksycznych oraz uwarunkowan s$rodowiskowych ikulturowych (Piotrowicz,
Rymarczyk, 2015).

Obecnie klasyfikuje sig¢ ja jako zaburzenie neurorozwojowe (wg DSM-V), podczas gdy
dawniej (wg DSM-IV) uznawano ja za zaburzenie psychiczne. Podstawowe kryteria
diagnostyczne niepelnosprawnosci intelektualnej w Polsce obejmuja: poziom intelektualny
ponizej 70 punktow IQ; poczatek wystapienia we wczesnym okresie rozwojowym (wg DSM-
IV), wspdtwystepujace trudnosci w zachowaniu adaptacyjnym (Piotrowicz, Rymarczyk,
2015).

Warto podkresli¢, ze wymienione kryteria nie odnosza sie jednoznacznie do
niepelnosprawnosci intelektualnej jako konsekwencji uszkodzenia moézgu ani nie zakladaja jej
statosci. Dlatego tez nie pozwalaja na formutowanie pochopnych wnioskéw dotyczacych jej
rokowania. Zgodnie z klasyfikacjg DSM-5, niepelnosprawnos¢ intelektualna jest zaburzeniem
rozpoczynajacym sie w okresie rozwoju, obejmujacym trudnosci w funkcjonowaniu
intelektualnym, spotecznym i adaptacyjnym (w zakresie rozumienia pojec¢ oraz praktycznych
umiejetnosci zyciowych). Musza by¢ spelnione nastepujace kryteria: 1) wystepowanie
trudnosci w przystosowaniu sie, ktére prowadzi do niepowodzen w realizacji norm
rozwojowych i spoteczno-kulturowych, uniemozliwiajac samodzielnos¢ oraz podejmowanie
odpowiedzialnych dziatan; 2) ograniczenia w funkcjonowaniu intelektualnym, obejmujace
m.in. zdolno$¢ do wnioskowania, rozwiazywania problemdéw, planowania, myslenia
abstrakcyjnego, oceniania sytuacji oraz przyswajania iwykorzystywania wiedzy
z doswiadczenia, potwierdzone zaréwno oceng kliniczna, jak istandaryzowanym testem
inteligencji dostosowanym do indywidualnych potrzeb pacjenta; 3) wystapienie deficytéw
intelektualnych iadaptacyjnych we wczesnym etapie rozwoju. Wszystkie wymienione
kryteria musza zostac spelnione, aby mozna bylo stwierdzi¢ niepelnosprawnos¢ intelektualna.
Ocena funkcjonowania osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna powinna by¢ zawsze
dokonywana w kontekscie jej srodowiska spoleczno-kulturowego oraz wieku. Nalezy
uwzgledni¢ stan zdrowia, przyczyny niepelnosprawnosci, réznorodnos¢ kulturowa
i jezykowa oraz uczestnictwo w rolach spotecznych. Niepetnosprawnos¢ intelektualna nie jest
cecha jednostki, lecz wynika z ograniczen w interakcji miedzy wymaganiami srodowiska
a mozliwosciami osoby (Piotrowicz, Rymarczyk, 2015).
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STEREOTYPOWE POSTRZEGANIE SPOLECZNE OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA

Stosunek spoteczenstwa do problemu niepetnosprawnosci stanowi przedmiot refleksji od
zarania dziejow (Wolska-Zogata, 2012). W historii mozna wyrdzni¢ trzy charakterystyczne
okresy ksztattowania si¢ postaw wobec 0sOb z niepelnosprawnoscia. Pierwszym z nich jest
okres wrogosci, ktdry obejmuje czasy starozytnosci i wspdlnot plemiennych. W tych czasach
dominowalo przekonanie, Zze silna izdrowa spoteczno$¢ powinna eliminowac jednostki
stabsze. Kolejnym etapem byl okres litosci istrachu, w ktérym chrzescijaristwo zmienito
podejscie do 0séb z niepelnosprawnoscia, propagujac idee wsparcia poprzez dzialalnos¢
charytatywna Kosciota i instytucji dobroczynnych. Do ostatniego etapu nalezy okres badan
i integracji — rozpoczety wraz z uchwaleniem Deklaracji Praw Czlowieka i Obywatela. W tym
czasie zaczeto prowadzi¢ systematyczne badania, tworzy¢ instytucje dla oséb
z niepetnosprawnosciami i wprowadzaé przepisy prawne zmierzajace do ich lepszego
traktowania (tamze).

Wspolczesnie sytuacje osob z niepelnosprawnoscia w Polsce poprawiaja regulacje
prawne oraz czlonkostwo w Unii Europejskiej. Kluczowym dokumentem w tym zakresie jest
Karta Praw Osoéb Niepelnosprawnych, uchwalona przez Sejm RP 1 sierpnia 1997 roku.
Dokument ten okresla status 0sob z niepelnosprawnoscia i gwarantuje im m.in.: dostep do
opieki medycznej irehabilitacji; mozliwo$¢ nauki w szkotach integracyjnych; prawo do
zatrudnienia na otwartym rynku pracy, pelne uczestnictwo w zyciu spotecznym. Obecnie
osoby z niepelnosprawnosciami sq wspierane przez instytucje panstwowe, samorzadowe
i organizacje spoleczne, co utatwia ich funkcjonowanie w spoteczenstwie (Wolska-Zogata,
2012).

Literatura wskazuje, ze na warunki zycia osob z niepelnosprawnoscia i ich integracje
wplywaja nie tylko indywidualne czynniki, takie jak stan zdrowia, lecz takze aspekty prawne,
sytuacja ekonomiczna kraju oraz polityka spoteczna. Kluczowa role odgrywaja takze postawy
spoleczne, ktore moga sprzyja¢ integracji lub stanowic¢ bariere. Badacze oraz osoby
z niepelnosprawnoscia zwracaja uwage, ze jednym z istotnych czynnikéw determinujacych
ich problemy sa reakcje spoleczne na ich ograniczenia. Wedtug literatury postawy wobec
niepelnosprawnosci moga przyjmowac rozne formy, naleza do nich: stereotypizacja, czyli
przypisywanie osobom z niepelnosprawnosciami okreslonych cech, czesto niezaleznie od ich
indywidualnych umiejetnosci i charakteru; stygmatyzacja charakteryzujaca sie traktowaniem
niepelnosprawnosci przez pryzmat ograniczen, co prowadzi do wykluczenia spotecznego
oraz ksztattowanie konkretnych postaw, ktére zmieniajgq si¢ w kierunku od akceptacji po
odrzucenie (Wolska-Zogata, 2012).

Najczesciej wyrdznia sie dwa podstawowe typy postaw, naleza do nich postawa
pozytywna (inaczej akceptujaca) oraz negatywna (odrzucajaca) (Wolska-Zogata, 2012).
Negatywne postawy wobec 0so6b zniepelnosprawnoscia moga prowadzi¢ do ich
marginalizacji. Marginalizacja jest to zjawisko charakteryzujace si¢ wykluczeniem
okreslonych jednostek lub grup spotecznych z zycia spotecznego. Osoby reprezentujace takie
przekonania moga traktowa¢ osoby zniepelnosprawnoscia wylacznie jako jednostki
wymagajace statej opieki. W konsekwencji ograniczajac ich autonomie. Inng postawa jest
postrzeganie niepelnosprawnych wylacznie przez pryzmat ich ograniczen i deficytow.
Spoteczenstwo zamiast spojrze¢ globalnie na jednostke, koncentruje si¢ na jej trudnosciach
oraz dysfunkcjach. Podobnym podejsciem jest postrzeganie osob z niepetnosprawnosciami
przez pryzmat ograniczen. Taka postawa wyraza sie skoncentrowaniem na trudno$ciach,
zamiast obiektywnemu spojrzeniu rowniez na potencjat jednostki. Odmiennym stosunkiem

51



spoleczenstwa wobec niepetnosprawnych jest izolowanie si¢ oraz unikanie z nimi kontaktu.
Przejawia si¢ to niechecia do interakgji, a takze wykluczeniem ich z zycia spotecznego. Takie
zachowania moga wywolywac¢ uinnych poczucie leku lub zaklopotania. Opozycyjnym
sposobem myslenia wzgledem powyzszego jest postawa pozytywna. Charakteryzuje sie
obiektywnoscig wobec oceny mozliwosci niepetnosprawnych, czyli dostrzeganiem zaréwno
ich ograniczen jak i potencjatu, checia poznania osobowosci cztowieka z uwzglednieniem jego
aspiracji, talentéw oraz przede wszystkim akceptowanie go wraz z wspieraniem. Kluczowym
jest dawanie jednostce poczucia gotowosci do integracji, wspdtpracy oraz mozliwosci petnego
uczestnictwa w zyciu spotecznym (Wolska-Zogata, 2012).

Larkowa zaproponowata nieco odmienny podzial postaw wobec 0sob
z niepelnosprawnoscia, wyrdzniajac trzy gldwne kategorie. Pierwsza z nich stanowia postawy
pozytywne, ktore skladaja sie zponizszych komponentéw. Nalezy do nich postawa
intelektualna, charakteryzujaca si¢ dostrzeganiem wartosci ipotencjatu  osoby
z niepelnosprawnoscia; postawa emocjonalna reprezentujaca przejawianie sympatii,
otwartosci i akceptacji wobec niepetnosprawnych oraz postawa wolicjonalna, ktdra inaczej jest
gotowoscia do nawigzywania iutrzymywania z nimi relacji. Kolejna kategorie stanowia
postawy negatywne, ktére rowniez zawieraja komponenty. W ich sktad wchodzi postawa
intelektualna, czyli negatywna ocena osoby z niepelnosprawnoscia, postawa emocjonalna,
charakteryzujaca si¢ odczuwaniem niecheci wobec niepelnosprawnych oraz behawioralna,
przejawiajaca si¢ unikaniem zaréwno kontaktow jak iinterakcjii zwspomnianymi
jednostkami. Do ostatniej kategorii naleza postawy posrednie iniezdecydowane. W sktad
komponentow podejscia posredniego i niezdecydowanego wlicza si¢ postawa intelektualna,
w ktérej jednostka odczuwa mieszane uczucia wobec osoby z niepetnosprawnoscia. Z jednej
strony odczuwa ciekawo$¢ a z drugiej strony czesciowo pozytywnie i negatywnie jg ocenia.
Kolejna kategoria jest postawa emocjonalna, w ktoérej osoba odczuwa wspolczucie, mogace
by¢ odbierane zaréwno pozytywnie (jako wyraz uprzejmosci), jak i negatywnie (jako litosc).
Wedtug Larkowej ostatnim pogladem jest postawa wolicjonalna, cechujaca si¢ checia pomocy,
ale rowniez sklonnoscia do biernej obserwacji. Warto podkresli¢, ze rzeczywiste postawy
wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia czesto roznia sie od deklarowanych. Spoleczne normy
narzucaja akceptacjg, jednak w praktyce niewyrazone wprost postawy moga przybierac forme
dystansu, niecheci, a nawet wrogosci (Wolska-Zogata, 2012).

KONCEPCJA SALUTOGENEZY

Koncepgja salutogenezy, opracowana w latach 70. XX wieku przez Aarona Antonovsky’ego
nadal znajduje zastosowanie w tworzeniu programoéw wspierajacych zdrowie fizyczne
i psychiczne. Stanowila ona alternatywe dla przez wieki dominujacego w naukach
medycznych modelu patogenetycznego. Poszukiwanie odpowiedzi na pytanie o zrodia
zdrowia doprowadzito Antonovsky’ego do stworzenia modelu salutogenezy,
koncentrujacego si¢ na psychospotecznych czynnikach wspierajacych zdrowie. Model ten
opiera si¢ na holistyczno-funkcjonalnym podejsciu, zakladajacym Sciste powigzanie , soma
i psyche”. Antonovsky przedstawit go w swojej pracy Health, Stress and Coping, wydanej
w 1979 roku. Analizujac, dlaczego niektorzy ludzie, mimo dziatania szkodliwych czynnikéw
zewnetrznych, zachowuja dobre zdrowie, uznal, Zze organizm ludzki dziala na zasadzie
homeostazy, czyli dynamicznej, chwiejnej réwnowagi. Aby utrzymac¢ optymalne
funkcjonowanie, czlowiek musi stale dostosowywac¢ sie¢ do réznorodnych stresorow
i adekwatnie reagowad na ich wymagania. W tym ujeciu zdrowie jest stanem umieszczonym
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na kontinuum, na ktérym jednostka moze przesuwac si¢ miedzy biegunem zdrowia
(healthease, HE) a biegunem choroby (disease, DE). Lewy biegun HE oznacza dobrostan - stan
petnego zdrowia psychicznego, fizycznego i spotecznego, zas przeciwlegly prawy biegun DE
- stan cigzkiej choroby.

Istnieja ~ cztery istotne czynniki ~wplywajace na zdrowie w modelu
salutogenetyncznym: (1) uogdlnione zasoby odpornosciowe (generalized resistanceresources,
GRR); (2) stresory (uogolnione deficyty stresowe); (3) poczucie koherencji (sense of coherence,
SOC); (4) zachowania istyl zycia (Heszen, Sek, 2007, s. 77-78). Mozna zauwazy¢, ze
salutogeneza:

— koncentruje si¢ na wykorzystywaniu dostepnych zasobdw i strategiach radzenia sobie
w sytuacjach stresowych;

— zwraca uwage na histori¢ Zycia pacjenta, a nie jedynie na jednostke chorobowa i czynniki
patogenne;

— akcentuje znaczenie czynnikdw sprzyjajacych zdrowiu, zamiast koncentrowac sie na tych
zwigkszajacych ryzyko chorob;

— nie traktuje stresu wylacznie jako zjawiska negatywnego, lecz dostrzega jego potencjalne
funkcje adaptacyjne i mobilizacyjne.

Wskazuje, ze eliminowanie przyczyn zaburzen zdrowia moze dawac jedynie pozorne
poczucie kontroli nad choroba, podczas gdy kluczowe jest rozwijanie zdolnosci do aktywnej
adaptacji do S$rodowiska, w ktérym wystepuja stresory niemozliwe do catkowitego
wyeliminowania (Jurkiewicz, 2017).

POCZUCIE KOHERENC]JII JE] ZNACZENIE DLA FUNKCJONOWANIA CZLOWIEKA

Podstawe modelu salutogenetycznego Antonovsky’ego stanowi termin poczucie koherencji.
Badacz wyijasniajac istote koherencji oraz jej role wludzkim zyciu, przyréwnal je do
zanieczyszczonej rzeki o licznych odnogach — niektdre z nich to spokojne strumienie, inne zas
prowadza do niebezpiecznych wiréw i wodospaddw. Istnieje jednak pewien czynnik, dzieki
ktoremu niektérzy ludzie, niezaleznie od miejsca, w ktorym sie znajduja, potrafia sprawnie
pokonywac nurt. Zdolnos¢ radzenia sobie z przeciwnosciami losu wynika przede wszystkim
z poczucia koherencji, ktére ujmowat jako sposob postrzegania swiata jako przewidywalnego
i zrozumialego. W dalszych pracach nad modelem salutogenetycznym Antonovsky (1995, s.
34) doszed! do wniosku, ze poczucie koherencji, traktowane jako cecha jednostki, nie stanowi
jednorodnego wymiaru. W zwigzku z tym dokonat jego podziatu na trzy kluczowe sktadniki:
(1) poczucie zrozumiatosci, (2) zaradnosci oraz (3) sensownosci. Wéwczas sformulowana
przez niego definicja okresla poczucie koherencji jako stopien, w jakim czlowiek posiada silne,
trwate, cho¢ zmienne w czasie przekonanie, ze:
— bodzce zewnetrzne iwewnetrzne pojawiajace si¢ wjego zyciu sg zrozumiate,
przewidywalne i uporzadkowane;
— dysponuje zasobami umozliwiajacymi sprostanie wymaganiom stawianym przez te
bodzce;
— wymagania te stanowia wyzwanie, ktdremu warto poswieci¢ wysitek i zaangazowanie.
Jan F. Terelak (1999, s. 48) postrzega poczucie koherencji jako sposob interpretowania
rzeczywisto$ci, wynikajacy z posiadanych zasobow emocjonalnych, poznawczych,
materialnych i odpornosciowych. Sq one powiazane z wartosciami, relacjami miedzyludzkimi
i postawami, a takze osadzone w szerokim kontekscie socjokulturowym.
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Na podstawie literatury przedmiotu Helena Sek i Tomasz Pasikowski (2001, s. 29)
opracowali definicje poczucia koherencji, bedaca rozwinieciem wczesniejszych koncepgiji.
W ich ujeciu jest to nastawienie wyrazajace trwale i dynamiczne przekonanie o racjonalnosci
i przewidywalnosci $wiata oraz wlasnej sytuacji zyciowe;j.

Osoby o silnym poczuciu koherencji potrafia wybiera¢ odpowiednie strategie radzenia
sobie ze stresem, co pozwala im skutecznie przystosowywac sie¢ do wymagajacych sytuacji.
Trzy elementy skltadajace si¢ na poczucie koherengji:

— zrozumialo$¢ (comprehensibility) — odbieranie naptywajacych informagji jako klarownych,
uporzadkowanych i logicznych;
— zaradno$¢ (manageability) — zdolno$¢ dostrzegania iwykorzystywania dostepnych
zasobow, ktore umozliwiajg radzenie sobie z wymaganiami;
— sensownos¢ (meaningfulness) — przekonanie, ze istotne obszary zycia zasluguja na
zaangazowanie emocjonalne i poswiecenie energii (Antonovsky, 1995).
Analizujac powyzsza definicje, mozna stwierdzi¢, ze zrozumiato$¢ odnosi sie do stopnia,
w jakim jednostka jest zdolna do percepgji, interpretacji i oceny bodzcow pochodzacych
zaréwno ze srodowiska wewnetrznego, jak i zewnetrznego w sposob logiczny, klarowny
i uporzadkowany. Dzigki tej wlasciwosci odbierane bodzce nabieraja sensu poznawczego.
Zaradno$¢ natomiast okresla stopien, w jakim czlowiek postrzega i wykorzystuje dostepne
zasoby oraz srodki umozliwiajace sprostanie wymaganiom wynikajacym z oddziatywania
bodzcow. Obejmuje ona zdolnos¢ do mobilizacji wlasnych sit lub siggania po dostepne zasoby
zewnetrzne w sytuacjach wymagajacych reakcji adaptacyjnej. Sensownos¢ zas dotyczy
stopnia, w jakim jednostka postrzega wymagania stawiane przez bodzce jako warte wysitku
i zaangazowania. To dzieki tej wlasciwosci czlowiek podejmuje wyzwania pomimo
ewentualnych porazek, przeciwnosci losu czy trudnych sytuacji, dazac do ich
przezwyciezenia. W rezultacie nie postrzega on swojej sytuacji jako zagrozenia, lecz jako
wyzwanie, ktére moze podja¢ (Linca-Cwikta, 2018).

Poczucie koherencji, traktowane jako istotna zmienna osobowosciowa, wywiera
znaczacy wplyw na funkcjonowanie cztowieka we wszystkich sferach zycia. Z badan nad
ksztalttowaniem poczucia koherencji wynika, Ze jego poziom jest w duzej mierze
determinowany przez doswiadczenia jednostki (Antonovsky, 1995). W kontekscie rodzin,
w ktérych wychowuje si¢ osoba z niepetlnosprawnoscia, sytuacja ta staje si¢ szczegdlnie
wymagajaca, generujac liczne obcigzenia natury fizycznej i psychicznej. W takich rodzinach
dochodzi do ograniczenia podstawowych funkcji oraz natozenia na ich czlonkow
dodatkowych obowigzkdéw, ktore nie wystepuja w rodzinach z dzie¢mi petnosprawnymi.

W przypadku osob posiadajacych rodzenstwo z niepelnosprawnoscia intelektualna,
doswiadczenia zyciowe nierzadko przybieraja negatywny charakter. Wysoki poziom
poczucia koherencji moze stanowic istotny czynnik zaréwno w procesie radzenia sobie
z trudno$ciami wynikajacymi z kontaktu =z niepelnosprawnym rodzenstwem, jak iw
szerszym kontekscie spolecznym, wplywajac na ogodlne funkcjonowanie jednostki
(Jurkiewicz, 2017).

SYTUACJA BRATA BADZ SIOSTRY RODZENSTWA Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA W SYSTEMIE RODZINNYM

Kluczowy wplyw na proces wychowawczy, szczegoélnie we wczesnym dziecinstwie ma
rodzina. To wlasnie ona kieruje procesem poznawania swiata, ksztaltowania si¢ norm
i warto$ci. Dziecko uczy si¢ poprzez obserwacje otoczenia i nasladowania znajdujacych sie
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w nim oséb- rodziny. Odtwarzajac zaobserwowane zachowania 0sob, z ktorymi taczy je silna
wiez emocjonalna przejmuje jej styl bycia, warto$ciowania oraz sposoby reagowania na rézne
bodzce, sytuacje. Obecnos¢ dziecka zniepelnosprawnoscia intelektualna niewatpliwie
wplywa na funkcjonowanie catej rodziny w tym na warunki rozwoju jego pelnosprawnego
rodzenstwa — zaréwno starszego, jak imlodszego. Na wplyw postrzegania rodzenstwa
z niepelnosprawnoscia intelektualng ma wiele czynnikow: postawa rodzicielska wobec dzieci
i niepelnosprawnos$ci, stopien niepelnosprawnosci, poziom funkcjonowania dziecka
z niepetnosprawnoscia, pte¢ dzieci oraz réznica wieku. Im wigksza réznica wieku miedzy
rodzenstwem tym lepsza szansa na adaptacje rodzenstwa do sytuacji i zdrowszej wiezi
miedzy nimi. Relacje miedzy rodzenstwem sa szczegdlnym typem relacji miedzyludzkich
i wyrdzniaja si¢ charakterystycznymi cechami niespotykanymi w zadnych innych
miedzyludzkich relacjach. Jest to jedna z najdtuzej trwajacych relacji w zyciu jednostki, taczy
wspolne dziedzictwo genetyczne, spoteczne ikulturowe oraz cenne doswiadczenia
rodzinnego zycia.

W dziecinstwie relacje rodzenistwa opieraja sie gtéwnie na wspdlnym spedzaniu czasu,
wspolnej zabawie. Dzieci w rodzinie tworza wzajemnie grupe wsparcia - towarzyskiego,
uslugowego  iprzede wszystkim emocjonalnego. Jednak rodzenstwo  dzieci
z niepetnosprawnosciaq juz w dziecinstwie doznaje obciazenia emocjonalnego. Obserwuje
ztos¢, zal, placz rodzicoéw nie bedac w pelni swiadome co i dlaczego si¢ wilasciwie dzieje.
Rodzice w pelni koncentrujg si¢ na potrzebach dziecka niepelnosprawnego, co czesto
prowadzi do odsuniecia, zapomnienia o potrzebach i przezyciach dziecka pelnosprawnego.
Skupiaja sie na wlasnych przezyciach zwiazanych z akceptacja niepelnosprawnosci ich
dziecka iadaptacji do nowo powstalej sytuacji oraz zmianie trybu zycia. Czesto nie
rozmawiaja otwarcie z dzieckiem o niepelnosprawnosci jego/jej rodzenstwa iemocjach,
przezyciach jakie moga sie z tym wigzac. Konsekwencja takiego odsunigcia moze by¢ poczucie
dziecka pelnosprawnego, ze musi sobie zastuzy¢ na milos¢ rodzicow. We wczesnym
dziecinstwie istotny wptyw na relacje miedzy rodzenstwem ma sposob traktowania dzieci
przez ich rodzicéw. Rodzice, ktérzy utrzymuja pozytywna iakceptujaca postawe wobec
niepelnosprawnosci ich dziecka wplywaja na tworzenie sie pozytywnej wiezi miedzy
rodzenstwem. Ze wzgledu na zmiany w traktowaniu dziecka pelnosprawnego a dziecka
z niepelnosprawnoscia moga wystapi¢ uczucia zlosci, niesprawiedliwosci czy zazdrosci
u dziecka pelnosprawnego np. w sytuaci, gdy tylko jego niepozadane zachowania sa
dyscyplinowane. Rodzenistwo w normie rozwojowej odczuwa, ze rodzice sa zbyt pobtazliwi
(brak wymagan) i nadopiekunczy (po$wiecanie wiecej czasu i uwagi). Niedostrzeganie staran
i poswiecen dziecka pelnosprawnego oraz diugotrwale zaniedbanie jego potrzeb istanu
emocjonalnego moze doprowadzi¢ do poczucia zaniedbania, odrzucenia oraz obnizenia jego
poczucia wlasnej wartosci, atakze do postrzegania brata/siostry z niepelnosprawnoscia
intelektualng jako faworyzowanego. W konsekwencji dziecko moze odczuwacé uraze
jednoczesna z poczuciem winy iniepokojem wobec rodzenstwa irodzicéw. Brat/siostra
dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualnag moze czué, ze ze wzgledu na trudna sytuacje
rodzinng zwigzana z niepelnosprawnoscia rodzenstwa utracito beztroskos$¢ dziecinstwa, za
szybko musialo dojrze¢, szczegolnie gdy jest zbyt angazowane w opieke nad rodzenstwem,
domem czy rodzicami (Koscidtek, 2021).

Obecnos¢ dziecka zniepetlnosprawnoscia w rodzinie wiaze sie¢ z wystepowaniem
dwoch istotnych zjawisk dotyczacych rdl petnionych przez zdrowe rodzenstwo — poszerzenia
10l oraz ich pomieszania. Zjawisko poszerzenia rél pojawia sig, gdy rodzice oczekuja od zdrowego
rodzenstwa wsparcia dla chorego brata lub siostry w réznych obszarach Zycia, takich jak
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zabawa, nauka, wychowanie czy nawet codzienna opieka i pielegnacja. Badania wskazuja, ze
to przede wszystkim dziewczynki sa nadmiernie angazowane w obowiazki domowe
i opiekunicze. Taka sytuacja prowadzi do wspdétodpowiedzialnosci za funkcjonowanie rodziny
i koniecznosci wypelniania dodatkowych obowiazkéw. Z kolei pomieszanie rél wystepuje, gdy
mlodsze, zdrowe rodzenstwo przejmuje funkcje przypisane starszemu bratu lub siostrze,
ktorzy z powodu niepelnosprawnosci nie sa w stanie ich realizowa¢. Taka dynamika
rodzinnych relacji moze wywotywa¢ uzdrowego dziecka uczucie niepokoju, frustracji
i napiecia. Co istotne, role te ksztattuja si¢ od najmtodszych lat i czesto towarzysza zdrowemu
rodzenstwu przez cate zycie, wzmacniajac poczucie odpowiedzialnosci za los drugiej osoby
(Walecka-Matyja, Przybylak, 2013).

Niektérzy badacze wskazuja jednak odwrotnie, ze wychowywanie sie
z niepelnosprawnym rodzenstwem moze pozytywnie wptywac na rozwoj zdrowego brata lub
siostry. Dzigki unikalnym doswiadczeniom zyciowym osoby te zdobywaja umiejetnosci
i kompetengje, ktére moga by¢ trudniej dostepne dla oséb wychowujacych si¢ w rodzinach
bez czlonkéw z niepelnosprawnoscia. Czesto stajq sie bardziej dojrzate spotecznie, wrazliwe
na potrzeby innych, samodzielne oraz otwarte na akceptacje i zrozumienie réznorodnosci.
Jakos¢ i dynamika relacji miedzy rodzenstwem majq istotny wplyw na wybodr przyjaciot
w mlodosci, a w dtuzszej perspektywie takze partnerow zyciowych. Szczegdlnie interesujace
sa wyniki pokazujace, ze zdrowe rodzenstwo dzieci z niepelnosprawnoscia nie bierze pod
uwage mozliwosci nawigzania relagi zosobami o negatywnym stosunku do
niepetnosprawnosci. Z punktu widzenia psychologii rozwoju czlowieka istotna role odgrywa
rowniez proces ksztalttowania tozsamosci, na ktéry czesciowo wpltywa posiadanie
niepelnosprawnego brata lub siostry. Poréwnania zrodzenstwem sprzyjaja natomiast
rozwojowi indywidualnosci iautonomii pelnosprawnego nastolatka (Walecka-Matyja,
Przybylak, 2013). Dzieci, ktére maja niepetnosprawne rodzenstwo, czesto szybciej osiagaja
dojrzatos¢ psychiczna i rozwijaja poczucie koherengji i odpowiedzialnosci w porownaniu do
swoich rowiesnikow. Dzigki temu lepiej radza sobie ze stresem itrudnymi sytuacjami.
Wynika to z czestej koniecznosci opieki nad chorym bratem lub siostra, co uczy je wspodtpracy,
rozpoznawania wilasnych granic oraz zasad funkcjonowania w relacjach miedzyludzkich.
Rozwijaja takze umiejetnosci zwiazane z empatia iradoscia nawet z “matych sukceséw”
rodzenistwa. W okresie dojrzewania miedzy nimi a niepelnosprawnym rodzenstwem czesto
tworzy sie specyficzna wiez, swoiste ,przymierze” wobec rodzicow, majace na celu
zwigkszenie ich autonomii. W pdzniejszym zyciu wiele z tych oséb wyrdznia sie dojrzatoscia,
tolerancja, wrazliwoscia, umiejetnoscia radzenia sobie z trudnosciami oraz zaangazowaniem
spolecznym (Kosciodlek, 2021). Zdarza si¢ rowniez, ze petnosprawne rodzenistwo, majac brata
lub siostre z niepetnosprawnoscia, przyjmuje altruistyczna postawe, chetnie poswigcajac sie
i oferujac pomoc oraz wsparcie na kazdym etapie Zycia.

Dorastanie w towarzystwie rodzenstwa z niepelnosprawnoscig moze stanowic istotny
bodziec wspierajacy rozwdj iksztattowanie charakteru. Posiadanie brata lub siostry
z niepetnosprawnoscia bywa zrédtem cennych doswiadczen, ktére sprzyjaja rozwijaniu
wrazliwo$ci, wiedzy oraz umiejetnosci spotecznych. Inno$¢ wynikajaca z niepelnosprawnosci
moze pozytywnie wplywaé na rozwdj zdrowego rodzenstwa. W wielu rodzinach dzieci
pelnosprawne angazuja si¢ w dzialania na rzecz swojego niepetlnosprawnego brata czy
siostry, rownoczesnie realizujac wlasne obowiazki i zainteresowania. W miare dorastania,
wielu cztonkom rodzenstwa udaje sie osiagnac stabilnos¢ emocjonalna.

W kontekscie zadan rozwojowych wczesnej dorostosci, szczegolna uwage zwraca sie
na przygotowanie do zawodu, podjecie pracy zawodowej, rozwdj zdolnosci do nawigzywania

56



intymnych relacji emocjonalnych oraz budowanie trwatych zwigzkéw i zaktadanie rodziny.
W realizagji tych celow pelnosprawne rodzenstwo czesto kieruje sie¢ postawami i potrzebami
swojego niepelnosprawnego brata czy siostry. Osoby zrodzin, w ktorych wystepuje
niepelnosprawno$¢, podejmuja prace w zawodach pomocowych, takich jak o$wiata, stuzba
zdrowia czy pomoc spoteczna. Wtych zawodach doswiadczenie zwiazane
z niepelnosprawnoscia moze ulatwia¢ realizacje obowigzkéw zawodowych, ale takze
stwarzaé pewne trudnosci. Wybdr partnera zyciowego réwniez wiaze si¢ z pytaniem o jego
postawe wobec niepelnosprawnosci oraz poziom akceptacji obecnosci niepelnosprawnego
szwagra czy szwagierki w przysztym wspolnym zyciu malzenskim i rodzinnym. Z wiekiem
rodzicow rosnie odpowiedzialno$¢ dorostych dzieci oraz ich zaangazowanie w opieke nad
niepelnosprawnym rodzenstwem, ktdére z czasem moze prowadzi¢ do catkowitego przejecia
roli opiekuna. Obserwujac starzejacych sie rodzicow, petlnosprawne rodzenstwo moze
odczuwac¢ presje, zaréowno zewnetrzng, jak 1iwewnetrzna, by przeja¢ wieksza
odpowiedzialnos¢ za chorego brata lub siostre. W niektorych przypadkach rodzice wyraznie
oczekuja tego od swoich dzieci (Koscidtek, 2021).

POTRZEBY RODZENSTWA OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA

Potrzeby rodzenstwa dzieci z niepelnosprawnoscia sa czesto marginalizowane zaréwno przez
rodzing, jak ispecjalistow. Ich rozwdj psychiczny, emocjonalny ispoteczny ksztattuje sie
w kontekscie sytuacji rodzinnej zdominowanej przez szczegdlne potrzeby brata lub siostry.
Zrozumienie tych potrzeb wymaga podejscia opartego na hierarchii potrzeb Abrahama
Maslowa, z uwzglednieniem wspodtczesnych koncepcji psychologicznych.

Potrzeby fizjologiczne, takie jak czulos¢ i fizyczna bliskos¢, cho¢ podstawowe, bywaja
zaniedbywane w rodzinach skoncentrowanych na dziecku zniepelnosprawnoscia, co
prowadzi do deprywacji emocjonalnej. Potrzeby bezpieczenstwa sa czesto zaburzone
z powodu nadmiernych oczekiwan wobec sprawnych dzieci i braku stabilno$ci emocjonalnej
w rodzinie. Zaspokojenie potrzeby przynaleznosci i milosci jest kluczowe — dzieci musza czu¢
sie rownie wazne jak niepelnosprawne rodzenstwo. Potrzeba uznania i szacunku wiaze si¢
z docenianiem ich zaangazowania iindywidualnych osiagnie¢, ktdre czesto pozostaja
niezauwazone. Istotna jest rowniez potrzeba wiedzy i zrozumienia — dostep do rzetelnych
informacji o niepelnosprawnosci sprzyja lepszemu radzeniu sobie ztrudnymi emocjami
i rozwijaniu empatii. Z kolei potrzeby estetyczne iemocjonalne obejmuja przestrzen na
rados¢, ekspresje i zabawe, ktore sg niezbedne dla zdrowego rozwoju. Nawet w sytuacji stresu
rodzinnego powinno si¢ dba¢ o chwile wspdlnej przyjemnosci. Potrzeba samorealizacji
oznacza mozliwos¢ rozwijania wlasnych pasji, autonomii izycia niezaleznego od roli
opiekuna. Dzieci te majg prawo do prywatnosci, wtasnych zainteresowan i wyjatkowej relacji
zrodzicem. Dzieci potrzebuja réwniez przyjaciela, kolegi, réwiesnika, zktérym moga
porozmawiac¢-niekoniecznie o niepelnosprawnosci brata isiostry, ale o wspdlnych
zainteresowaniach, tematach. Potrzebuja wspdlnej zabawy, radosci i czasami zapomnienia
rzeczywistosci.

Potrzeby rodzenistwa osob z niepetnosprawnoscia sa ztozone i wielowymiarowe. Ich
wlasciwe rozpoznanie iuwzglednienie w codziennym funkcjonowaniu rodziny stanowi
warunek nie tylko harmonijnego rozwoju dziecka, ale takze réwnowagi calego systemu
rodzinnego. Rodzice oraz specjalisci powinni mie¢ swiadomos$¢, ze kazde dziecko -
niezaleznie od sytuacji rodzinnej — zastuguje na uwage, wsparcie, uznanie i mozliwos¢
rozwoju zgodnie ze swoimi indywidualnymi predyspozycjami (Zyta, 2013).
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JAK I O CZYM ROZMAWIAC Z RODZENSTWEM DZIECKA
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA?

Rozmowa z dzie¢mi na temat niepetnosprawnosci ich rodzenstwa stanowi istotny element
budowania rodzinnej otwartosci, zrozumienia i wzajemnego wsparcia. Wielu rodzicow
zmaga si¢ z dylematem, czy ikiedy przekazywac dzieciom informacje o diagnozie ich brata
lub siostry, obawiajac sig, ze bedzie to dla nich zbyt obciazajace. Tymczasem badania i relacje
samych dzieci wskazuja, ze potrzeba wiedzy i zrozumienia sytuacji jest jedng z kluczowych
w procesie adaptacji do funkcjonowania w rodzinie z dzieckiem z niepelnosprawnoscia.
W procesie komunikacji nalezy uwzgledni¢ wiek dziecka, jego poziom rozwoju poznawczego
oraz emocjonalng gotowos¢ do przyjecia informacji. Zgodnie z zaleceniami praktykow
i wynikami badan, rozmowy powinny by¢ podejmowane jak najwczesniej, z uzyciem
prostego, adekwatnego do wieku jezyka, a ich tres¢ powinna by¢ systematycznie uzupetiana
i poglebiana wraz z dorastaniem dziecka. Unikanie tematu moze prowadzi¢ do powstania
mitow, btednych przekonan, anawet do emocjonalnego dystansu lub leku wobec
niepelnosprawnego rodzenstwa.

Rodzenstwo dzieci z niepelnosprawnoscia formutuje liczne pytania, ktore rzadko
kieruje bezposrednio do rodzicow. Dotycza one zardwno przyczyn i przebiegu
niepelnosprawnosci (pytania medyczne), jak ijej konsekwencji spotecznych, edukacyjnych
i osobistych (np. dotyczacych przysztosci, codziennego funkcjonowania czy relacji
z rowiesnikami). Rozmowy powinny dotyczy¢ nie tylko sfery poznawczej, ale rowniez
emocjonalnej. Dzieci czesto przezywajaq zlo$¢, frustracje, poczucie winy lub zazdrosci,
zwigzane zsytuacja wrodzinie. Wyrazanie tych uczué w bezpiecznym, akceptujacym
otoczeniu pozwala na ich konstruktywne przetworzenie. Warto takze rozmawiad
o doswiadczeniach spotecznych, takich jak reakcje otoczenia, wy$miewanie w szkole czy
trudnosci w nawiazywaniu relacji zréwiesnikami. Rekomendowane formy wsparcia
komunikacyjnego to m.in. tworzenie wspdlnych albumoéw, rysunkow, przegladanie
odpowiednio dobranych materiatéw edukacyjnych (ksiazki, komiksy, strony internetowe),
czy prowadzenie ,ksigzki pytan”, w ktorej dzieci moga zapisywac swoje watpliwosci. Takie
dziatania sprzyjaja nie tylko integracji wiedzy, ale rOwniez wzmacniaja relacje rodzinne i ucza
dzieci, ze pytania — nawet te trudne — sq wazne i zastuguja na odpowiedz. Unikanie rozmow
na temat niepelnosprawnosci nie chroni dziecka, lecz moze prowadzi¢ do nieporozumien,
utraty zaufania do dorostych oraz budowania falszywego obrazu sytuacji. Przeciwnie —
szczeros¢, otwarto$¢ igotowos¢ do dialogu wzmacniaja poczucie bezpieczenstwa,
zrozumienia i sprawczosci u rodzenistwa dzieci z niepetnosprawnoécia (Zyta, 2013).

OSAMOTNIENIE I SAMOTNOSC RODZENSTWA OSOB
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

W literaturze nie okreslono jednoznacznej definicji zjawiska samotnosci, gdyz jest to przezycie
zlozone, nieuchwytne empirycznie, wynikajace zindywidualnych przezy¢ itrudne do
zbadania. Samotno$¢ w ujeciu psychologicznym to subiektywny stan wynikajacy
z doswiadczen i reakcji jednostki. W filozofii petni kluczowg role w rozwoju cztowieka i jego
samowiedzy, sprzyjajac autorefleksji. W psychologii wyrdznia si¢ trzy jej typy: spoleczna,
emocjonalna i egzystencjalna. Natomiast w perspektywie filozoficznej samotnos¢ petni istotng
role w opisie ludzkiej egzystencji, przyczyniajac si¢ do rozwoju cztowieka oraz poglebiania
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jego samowiedzy. Dzieki temu jednostka moze lepiej zrozumie¢ siebie, dokonac refleksji nad
wlasnym zyciem idazy¢ do odkrycia prawdy o sobie. W aspekcie socjologicznym jest to,
obiektywny stan, ktéry da sie zaobserwowac, okresli¢ i wyjasni¢. Na wystepowanie zjawiska
samotno$ci wplywa miedzy innymi anonimowos$¢, wzrastajace tempo zycia, mechanizacja,
automatyzacja i globalizacja oraz wielka ruchliwos¢ spoteczna, co powoduje rozluznienie
wiezi miedzyludzkich, ktdre staja sie bardziej bezosobowe i bardziej instrumentalne (Gorecki,
2006).

Samotnos¢ jako stan relacji miedzyludzkich ograniczony wylacznie do wiasnej osoby.
Wiaze si¢ ona zbrakiem poczucia bezpieczenstwa, odizolowaniem, bezradnoscia oraz
wyobcowaniem. Osamotnienie natomiast pojawia si¢ w sytuacji, gdy jednostka nie znajduje
wsparcia ani w otoczeniu, ani w swoim wewnetrznym swiecie. Samotno$¢ moze miec
charakter pozytywny, jesli jest $wiadomie wybrana, pozadana lub krétkotrwata.
W przeciwnym razie, gdy trwa dluzej, zazwyczaj prowadzi do osamotnienia (Izdebska, 2004).
Z kolei Dubas (2006, s. 338) wskazuje, ze samotnos$¢ wynika zaréwno z izoladji fizycznej (braku
obecnosci innych osob), jak i z funkcjonowania wsrdd ludzi. Wyrdznia ona trzy konsekwencje
tego stanu: osamotnienie (samotno$¢ o negatywnym zabarwieniu emocjonalnym), samotnos¢
pozytywna oraz brak odniesienia do samotnosci.

Osamotnienie oznacza brak wiezi zaréwno z innymi ludzmi, jak i z samym soba. Jest
to subiektywne, wewnetrzne doswiadczenie jednostki, ktére prowadzi do negatywnych
stanow emocjonalnych, poczucia dyskomfortu psychicznego, a nawet leku. W efekcie moze
stanowi¢ zagrozenie dla zdrowia psychicznego oraz ogranicza¢ rozwoj osobisty.
Osamotnienie wigze si¢ z poczuciem pustki i opuszczenia, jednak nie jest tozsame z izolacja
spoleczng, gdyz ma charakter subiektywny inie zawsze wynika z obiektywnej separacji od
innych. Na podstawie rozwazan badaczy mozna stwierdzi¢, ze samotnos¢ stanowi
obiektywny stan, ktory moze prowadzi¢ zarédwno do negatywnych, jak i pozytywnych
konsekwencji rozwojowych, takich jak gtebsze zrozumienie wlasnego swiata wewnetrznego
i otaczajacej rzeczywistosci, wzbogacenie relacji interpersonalnych czy stymulowanie
aktywnos$ci tworczej. Zkolei osamotnienie jest stanem subiektywnym, wywotujacym
negatywne emocje ipozostawiajacym bolesne $lady na wszystkich etapach rozwoju
cztowieka.

Z podjetej analizy poje¢ wynika, ze poczucie osamotnienia oznacza zerwanie wigzi
jednostki zaréwno z sama soba, jak i z otoczeniem. Stanowi ono subiektywne, wewnetrzne
doswiadczenie cztowieka, ktore wigze sie z negatywnymi stanami emocjonalnymi, poczuciem
psychicznego dyskomfortu oraz lekiem. Moze ono towarzyszy¢ czlowiekowi na réznych
etapach zycia — od wczesnego dziecinstwa az po dorostos¢. W literaturze wskazuje sie, ze
dzieci rzadko doswiadczaja samotnosci, jednak czesto odczuwaja osamotnienie, co podkresla
znaczenie relacji spotecznych i wsparcia emocjonalnego w ich rozwoju. Warto zaznaczy¢, ze
osamotnienie w kontekscie dorostego czltowieka (w przeciwienstwie do samotnosci) jest
stanem niepozadanym, gdyz stanowi zagrozenie dla zdrowia psychicznego jednostki.
Niemniej jednak, dorosty dysponuje wewnetrznym $wiatem, z ktérego moze czerpac zasoby
do radzenia sobie w sytuacjach izolacji od innych oséb. Tak rozumiane osamotnienie nie
prowadzi do pustki egzystencjalnej i miesci si¢ w granicach psychicznej wytrzymatosci
jednostki. W przypadku dziecka, ktére jeszcze nie posiada w pelni rozwinietego Swiata
wewnetrznego, brak kontaktu zaréwno z soba samym, jak i z innymi ludzmi, prowadzi do
doswiadczenia osamotnienia (Jurkiewicz, 2017).

W  przypadku rodziny wychowujacej dziecko zniepelnosprawnoscia mozna
zaobserwowac zawezenie funkgi opiekunczej wzgledem pelnosprawnego rodzenstwa,
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poniewaz wieksza cze$¢ wysitkow opiekunczych jest skierowana na dziecko
z niepelnosprawnoscia. Dodatkowo, moze dojs¢ do zaburzenia wigzi emocjonalnej miedzy
rodzicami a dzieckiem pelnosprawnym, co moze przyjac rézne formy. Tego typu zaburzenia
nie musza wyrazac sie w postaci otwartej wrogosci emocjonalnej, prowadzacej do odrzucenia
dziecka, okazywania mu negatywnych uczu¢ czy dezaprobaty, ale moga przybiera¢ forme
pozornej obojetnosci emocjonalnej, kiedy rodzice, mimo mitosci do dziecka, zrdznych
powoddw nie wyrazaja jej w sposob widoczny. W przypadku rodziny wychowujacej dziecko
z niepelnosprawnoscia intelektualna obojetnos¢ emocjonalna moze wynikac¢ z koncentracji
uwagi rodzicow na problemach tego dziecka, co czesto prowadzi do zaniedbania potrzeb
dziecka pelnosprawnego lub utrzymywania si¢ w stanie kryzysu spowodowanego
wychowywaniem dziecka z dysfunkcjami. W szczegdlnosci w pierwszych fazach kryzysu,
zwigzanego z narodzinami dziecka z niepelnosprawnoscia, rodzice moga by¢ emocjonalnie
nieobecni. Skoncentrowani na wiasnym fizycznym iemocjonalnym przetrwaniu, moga
zaniedbywac potrzeby i uczucia dziecka pelnosprawnego, co prowadzi do sytuacji, w ktérej
dziecko to zaczyna czuc si¢ ignorowane, wrecz jakby bylo niewidzialne. Cho¢ rodzice staraja
si¢ zaspokaja¢ podstawowe potrzeby biologiczne dziecka pelnosprawnego, nie poswiecaja
dostatecznej uwagi jego potrzebom psychicznym, ktére stanowia integralna czes¢ osobowosci
cztowieka. Przezywanie osamotnienia przez dziecko petnosprawne wystepowac rowniez, gdy
jest ono zbyt mocno obarczone obowigzkami domowymi i tymi zwigzanymi z opieka nad
niepelnosprawnym rodzenstwem. Powoduje to presje w zwigzku z cigzacym na dziecku
poczuciem odpowiedzialnosci, ttumi jego wlasne potrzeby iprowadzi do poczucia
osamotnienia.

Badacze podobnie ujmuja iwymieniaja skutki osamotnienia ws$rod dzieci jako
zaniedbanie potrzeb psychicznych przeksztatcajace sie w niskie poczucie wtasnej wartosci.
Brak pewnosci siebie oraz wiary we wlasne mozliwosci skutkuje wewnetrznymi
zahamowaniami, deformacja postaw oraz rozwojem licznych komplekséw, ktore prowadza
do niepozadanych spotecznie zachowan. Dziecko, ktdére nie otrzymuje milosci w rodzinie,
czuje si¢ osamotnione, niezrozumiane, niepotrzebne iodsuniete na margines, zaréwno
w obrebie swojej rodziny, jak i w spoteczenistwie. Stan osamotnienia stanowi dla jednostki
bolesne doswiadczenie, wynikajace z braku wiezi oraz stalego kontaktu z osoba dla dziecka
istotna. Towarzysza temu uczucia gniewu, pesymizmu, niezaradnosci, a takze brak reakcji na
wazne spoleczne wzmocnienia, poczucie braku wsparcia, dobroci, mitosci i tolerangji. Skutki
tego stanu maja charakter trwaty i negatywnie wplywaja na rozwdj jednostki oraz jej relacje
z innymi (Jurkiewicz, 2017).

WSPARCIE DZIECKA MAJACEGO RODZENSTWO Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA

Kluczowa role w budowaniu wsparcia i zapobieganiu poczucia osamotnienia oraz samotnosci
dziecka pelnosprawnego pelni postawa rodzicow wobec niepelnosprawnosci. Ich
emocjonalna reakcja isposob radzenia sobie z sytuacja wplywa na sposob postrzegania
i przezywania tej rzeczywistosci przez dzieci. Niezbedne jest wiec swiadome modelowanie
postawy akceptagji, otwartosci i szacunku dla réznorodnosci, co przeklada si¢ na emocjonalne
bezpieczenstwo wszystkich cztonkdw rodziny.

Wspierajac rodzenstwo dziecka zniepelnosprawnos$cia, warto zwraca¢ uwage na
zmiany w jego zachowaniu, takie jak wycofanie spoteczne, nasilone uczucia zazdrosci czy
trudno$ci w nauce. Reagowanie na nie zempatia oraz wspotpraca ze specjalistami -
psychologiem lub pedagogiem — moze stanowic¢ istotny element profilaktyki zdrowia
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psychicznego. Rodzice powinni pamigta¢ o docenianiu indywidualnych cech i osiagnie¢
kazdego dziecka, niezaleznie od jego sytuacji zdrowotnej. Nalezy unika¢ pordéwnan,
celebrowac sukcesy kazdego z rodzenistwa oraz dba¢ o rdwnowage w zakresie poswiecanego
czasu i uwagi. Dzieci narazone na agresje ze strony niepelnosprawnego rodzenstwa powinny
mie¢ zapewnione poczucie bezpieczenstwa. Wskazane jest stworzenie i omdwienie planu
dziatania na wypadek sytuacji kryzysowych oraz zapewnienie przestrzeni do wyrazania
emocji. Kluczowe znaczenie ma takze edukowanie dzieci w zakresie rozpoznawania
i zglaszania zagrozen. W przypadku hospitalizacji dziecka z niepelnosprawnoscia, niezbedne
jest wczedniejsze przygotowanie pozostatych dzieci na zmiany organizacyjne i emocjonalne.
Otwarte informowanie, przewidywalnos¢ oraz utrzymywanie mozliwie statego rytmu dnia
pomagaja ograniczy¢ stres i poczucie niepewnosci.

Podsumowujac, wspieranie rodzenstwa dziecka zniepelnosprawnoscia wymaga
wrazliwo$ci, rownowagi oraz swiadomego dzialania. Budowanie relacji opartych na
zrozumieniu, bezpieczenstwie emocjonalnym isprawiedliwym traktowaniu wszystkich
dzieci to fundament zdrowego funkcjonowania rodziny (Zyta, 2013).

WPLYW WEASCIWYCH POSTAW RODZICIELSKICH NA STAN EMOCJONALNY
RODZENSTWA OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Material empiryczny, zebrany na podstawie wywiaddw z osobami majacymi rodzenstwo
z niepelnosprawnoscia intelektualna, wykazal, ze od samego poczatku towarzyszylo im
uczucie niezrozumienia nowej sytuacji rodzinnej, wynikajacej zuzyskania diagnozy
dotyczacej brata lub siostry. Kluczowym problemem okazal si¢ brak odpowiedniego
przygotowania dziecka pelnosprawnego przez rodzicow na przyjecie tej informacji. Dziecko
nie rozumialo, dlaczego rodzice nagle zaczeli koncentrowac cata swoja uwage na potrzebach
rodzenstwa zniepelnosprawnoscia (Mysliwczyk, 2022). W zwigzku ztym czesto
obserwowano pojawienie si¢ wrogich postaw wobec brata lub siostry, przejawiajacych sie
ztoscia, gniewem, nienawiscia oraz zachowaniami opozycyjno-buntowniczymi. Taka sytuacja
utrudniata prawidlowe ksztaltowanie sie relacji miedzy rodzenstwem. Obojetna postawa
rodzicow nie tylko nie sprzyjata poprawie relacji, ale wrecz pogarszata sytuacje. Respondenci
czesto czuli si¢ ,niewidoczni” ipodejmowali rézne dziatania, by przyciagna¢ uwage
rodzicow. Zgodnie z zalozeniami teorii konfliktu, niesprawiedliwe traktowanie moze
prowadzi¢ do napigc istresu, co sprzyja powstawaniu wrogosci miedzy rodzenstwem.
Zaobserwowano rowniez tendencje do wypierania faktu istnienia niepelnosprawnego
rodzenstwa jako mechanizmu obronnego w radzeniu sobie z trudng sytuacja zyciowa oraz
uczuciem osamotnienia. Na jakos¢ relacji wptywat takze czynnik spoteczny — krytyka
i osmieszanie ze strony rowiesnikow. State poczucie wstydu oraz brak mozliwosci podzielenia
sie emocjonalnym cigzarem z innymi doprowadzaly do ozigblych relacji i obojetnosci wobec
niepelnosprawnego rodzenstwa (tamze).

Jak wskazuje Mysliwczyk (2022), ksztalttowanie odpowiednich postaw rodzicielskich
ma kluczowe znaczenie dla pogodzenia si¢ dziecka pelnosprawnego z nowa sytuacja oraz
umozliwienia budowania wiezi miedzy rodzenstwem. Niezwykle wazny jest sposob, w jaki
dziecko dowiaduje si¢ o naturze niepelnosprawnosci — ojej przyczynach, objawach oraz
konsekwencjach. Przemyslany i empatyczny przekaz umozliwia lepsze zrozumienie sytuacji,
sprzyja adaptacji i akceptacji, a takze pomaga zrozumie¢ konieczno$¢ poswiecenia wiekszej
troski jednemu z rodzenstwa. Autorka sugeruje, ze wskazane jest wiaczenie specjalistycznego
wsparcia, ktére pomogtoby rodzicom w przygotowaniu si¢ do rozmow z dzieckiem
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petlnosprawnym — zaréwno w zakresie wyjasniania natury niepetnosprawnosci, jak i radzenia
sobie z trudnymi emocjami oraz organizowania wspolnych aktywnosci rodzinnych. Dlatego
tez niezbedna jest edukacja rodzicow na temat wilasciwych postaw wobec dzieci
pelnosprawnych i niepelnosprawnych, co moze przyczynic sie do budowania pozytywnych
relacji miedzy rodzenstwem (tamze).

PODSUMOWANIE

Postawy rodzenistwa wobec brata lub siostry z niepelnosprawnoscia intelektualna moga by¢
zarowno pozytywne, jak inegatywne. Ich charakter jest w duzej mierze uwarunkowany
indywidualnymi do$wiadczeniami rodzinnymi, jakoscia relacji z rodzicami i rodzenistwem
oraz specyfika funkcjonowania rodziny na przestrzeni zycia. Kluczowym czynnikiem
determinujacym postawy rodzenstwa jest poziom wsparcia emocjonalnego i organizacyjnego,
jakie zapewniaja rodzice. W rodzinach, w ktoérych rodzice potrafiq efektywnie zarzadzac
sytuacjami trudnymi, dzieci pelnosprawne czesciej wykazuja postawy akceptacji, troski
i odpowiedzialnosci wobec rodzenstwa z niepelnosprawnoscia. Zkolei brak wsparcia,
nierdwnomierne rozlozenie uwagi rodzicielskiej oraz nadmierne obcigzenie obowigzkami
opiekunczymi moga prowadzi¢ do poczucia zaniedbania, osamotnienia, frustracji i ryzyka
rozwoju postaw negatywnych, takich jak zazdro$¢, poczucie niesprawiedliwosci czy dystans
emocjonalny wobec rodzenstwa zniepelnosprawnoscia. Na radzenie sobie z ciezkimi
doswiadczeniami Zyciowymi istresem wplyw ma prawidlowo rozwiniete poczucie
koherengji. Rodzenstwo z wysokim poczuciem koherencji lepiej adaptuje sie do trudnych
warunkow, potrafi skuteczniej regulowac emocje i wykazuje wieksza odpornos¢ psychiczna.
Dzieki odpowiedniemu podejsciu rodzicéw oraz wsparciu psychologicznemu i spotecznemu
mozliwe jest ksztaltowanie postaw sprzyjajacych integracji i wzajemnemu zrozumieniu
w rodzenstwie, co korzystnie wplywa na dobrostan wszystkich cztonkéw rodziny.
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ATTITUDES OF SIBLINGS TOWARDS A BROTHER OR SISTER WITH AN
INTELLECTUAL DISABILITY

ABSTRACT

The article presents the issue of siblings' attitudes towards a brother or sister with an intellectual
disability. It addresses topics such as the stereotypical social perception of individuals with disabilities
and the situation of siblings of people with intellectual disabilities in the context of scientific literature.
The authors primarily focus on the specific functioning of families with a child with an intellectual
disability, considering definitions of intellectual disability, family, and its functions within a systemic
approach. The article also explores the concept of asense of coherence, taking into account the
salutogenic approach, as well as the life situation of brothers and sisters of individuals with intellectual
disabilities. Additionally, it examines the experience of loneliness and isolation among siblings, its
causes, and its impact on their quality of life. The text discusses harmful defense mechanisms within
the family, mutual dependence, difficult relationships, and the attribution of responsibility for the child
with a disability to their typically developing siblings. Furthermore, the article presents statistical data
related to the discussed issue, compiled based on collected source materials and conducted analyses.
Keywords: siblings, intellectual disability, family, coherence, disability, attitudes, society
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