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Sytuacja rodzenstwa osob z niepetnosprawnoscia

STRESZCZENIE

Przyjmuje sie, ze pojawienie sie dziecka z niepetnosprawnoscig w rodzinie
wigze sie z kryzysem, ktdry dotyka kazdego cztonka rodziny. Przewlekta cho-
roba lub niepetnosprawnos¢ u jednego z cztonkdw rodziny zawsze prowadzi do
szeregu zmian w systemie rodzinnym, zaburzajgc, w réznym nasileniu i okresie
czasu, jego homeostaze. Analiza literatury przedmiotu wskazuje na niejedno-
znaczno$¢ pogladdw dotyczacych oceny wptywu niepetnosprawnosci dziecka
na jego rodzenstwo. Celem badan prezentowanych w niniejszym artykule byta
analiza wptywu niepetnosprawnosci dziecka na rozwdj i funkcjonowanie jego
petnosprawnego rodzerstwa. Badania zostaty zrealizowane wsréd 100 doro-
stych oséb majacych niepetnosprawne rodzenstwo.

StowA KLuczowe: rodzina, niepetnosprawnos¢, rodzenstwo, dorostos¢

Situation of siblings of people with disabilities
ABSTRACT

We all understand that the appearance of a disabled child in the family is asso-
ciated with a crisis that affects every member of the family. Chronic illness or
disability in one of the family members always leads to a series of changes in
the family system, disrupting, in varying degrees of severity and duration, its
homeostasis. An analysis of the literature on the subject indicates that there
is an ambiguity of views regarding the assessment of the impact of a child’s
disability on his healthy siblings. The purpose of the research presented in this
article was to analyze the impact of a child’s disability on the development and
functioning of his or her non-disabled siblings. The research was carried out
among 100 adults with disabled siblings.

keywoRDSs: family, disability, healthy siblings, adulthood
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Wprowadzenie

Zainteresowanie problematyka wzajemnych relacji rodzenstwa pet-
nosprawnego i z niepetnosprawnoscia pojawito si¢ dopiero w latach
90. XX w. Stwierdzono wowczas, ze tak naprawde charakter tych
relacji jest szczegdlny. Wigzy krwi, blisko$¢ emocjonalna oraz dtu-
gotrwato$¢ tych relacji sprawiaja, ze wiez miedzy rodzenstwem,
cho¢ zmienia si¢ W miare uptywu czasu, to jednak trwa przez cate
zycie. Wzajemne relacje z rodzenstwem majg ogromny wptyw na
rozwoj dziecka, gdyz w procesie modelowania i nasladownictwa
stuzg spotecznemu uczeniu sie i stanowig wzor ich przysztych relacji
interpersonalnych poza srodowiskiem rodzinnym. Jednocze$nie
doswiadczenia wynikajace z tych relacji sa inne niz nabywane w sto-
sunkach z rodzicami i rowiesnikami [Borzyszkowska, 1998; Zyta,
2004; Twardowski, 2007].

Badania dotyczace sytuacji petnosprawnego rodzenstwa osob
z niepetnosprawnosciami dowodza zaistnienia duzych zmian w ich
zyciu W chwili narodzin w rodzinie dziecka z dysfunkcja. Naro-
dziny dziecka z niepetnosprawnoscig powoduja, ze cata rodzina,
rozumiana jako dynamiczny uktad spoteczny, zmienia si¢. Niepet-
nosprawno$¢ dziecka odciska swoiste pi¢tno na zyciu zdrowego
rodzenstwa oraz pozostatych cztonkach rodziny. Ma drastyczny
wplyw na wzajemne relacje w rodzinie, poziom komunikacji, spoj-
nosci i adaptacyjnosci. Niepelnosprawnos¢ siostry lub brata ma
wplyw na cate zycie zdrowego rodzenstwa — od chwili urodzenia
az do wieku dojrzatego i starosci. Juz od najmtodszych lat osoby te
wprzegniete sa W szereg obowigzkow i 16l wynikajacych z opieki
i wychowania ich zaburzonego w rozwoju rodzenstwa. W poszcze-
golnych etapach swojego zycia czesto doswiadczaja roznorodnych
trudnosci i problemow przerastajacych znacznie ich mozliwosci,
co wywotuje u nich skrajne emocje. Niezaleznie od typowych dla
danej fazy rozwojowej zadan zyciowych przyjecie i realizowanie tych
zadan, W spos6b bardziej lub mniej uswiadomiony, podyktowane
jest obecnoscig rodzenstwa z niepelnosprawnoécia [Zyta, 2004].

W dostepnej literaturze przedmiotu wyszczeg6lniane sa trzy
typy relacji panujacych pomigdzy rodzenstwem niepetnosprawnym
a petnosprawnym:
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¢ kontakty pozytywne, nacechowane wzajemng mito-
$cig rodzenstwa, wspotczuciem i zyczliwoscia okazywana
niepelnosprawnej siostrze czy bratu.
¢+ kontakty obojetne, ktore charakteryzuje zmiennosé¢
oraz przypadkowos¢ okazywanych uczué, przy duzej obojet-
no$ci na obecnos¢, potrzeby i mozliwosci siostry lub brata
Z niepelnosprawnoscig.

¢ kontaktynegatywne, ktore wyrazajg si¢ we wrogosci,
niecheci, a czasami nawet w nienawisci do niesprawnego
rodzenstwa [Steller, 2007, s. 202].

Wymienione trzy typy relacji nie sg w jakis sposob przypisane
do danego wieku dzieci w rodzinie i nie zmieniajg si¢ wraz z dtugo-
$cig ludzkiego zycia od negatywnych do pozytywnych lub odwrot-
nie. Stanowig one specyfike dziecka i jego rodziny, ksztattujac si¢
W sposob charakterystyczny dla niej.

Pojawia si¢ wigc pytanie zasadnicze: czy posiadanie rodzenstwa
Z niepelnosprawnoscig sprzyja rozwojowi dziecka pelnosprawnego
czy tez ten rozwdj zaburza?

Dotychczasowe wyniki badan sg w tej materii niejedno-
znaczne. Zdaniem Ewy Pisuli [2007] oraz Agnieszki Zyty [2009]
niektorzy zdrowi bracia lub siostry stajg si¢ bardziej dojrzatymi
pod wzgledem spotecznym, bardziej wrazliwymi na potrzeby
innych, bardziej samodzielnymi oraz akceptujacymi odmien-
no$¢ innych. Z drugiej strony wskazuje si¢ na negatywny wptyw
obecnosci dziecka z niepetnosprawnoscig W rodzinie na rozwoj
i funkcjonowanie pelnosprawnego rodzenstwa. Dotyczy to w szcze-
g6lnosci problemoéw adaptacyjnych, zaburzen osobowosci, zaburzen
emocjonalnych oraz trudnosci w relacjach z réwiesnikami. Zyta
wskazuje na przypadki rodzenstwa osob z niepelnosprawnoscia
intelektualng majacych poczucie zalu do $wiata, poczucie smutku
i naznaczenia, unikajacych kontaktéw z réwiesnikami [Zyta, 2004,
s. 1]. Czesto zyjacych w Igku przed odtraceniem przez §rodowisko
ludzi pelnosprawnych, bardzo czesto nietolerancyjne, wrogo lub
obojetnie nastawione na wszelkg inno$¢ i odmienno$¢. Sytuacje ta
moze potegowac lgk przed nieprzewidywalnymi zachowaniami nie-
petnosprawnego rodzenstwa (np. z autyzmem) [Prokopiak, 2014].
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Dla relacji panujgcych pomiedzy rodzenstwem z niepetno-
sprawnoscig a petnosprawnym szczego6lne znaczenie ma atmosfera
w domu rodzinnym zwigzana z pojawieniem si¢ niepetnospraw-
nego dziecka. Dlugotrwaty smutek lub zal rodzicow zwigzany z nie-
spelnionymi oczekiwaniami wobec dziecka na ogdt bywa dzielony
przez zdrowe rodzenstwo. Towarzyszy temu glgbokie poczucie
winy ze strony rodzicow przekonanych o odpowiedzialnos$ci za
spowodowanie stanu niepetnosprawnosci dziecka. Zmniejsza sig
dostepnos¢ rodzicow dla zdrowych dzieci, gdyz gros czasu muszg
poswiecac opiece i rewalidacji dziecka niepelnosprawnego [Dudek
2017]. Ponadto rodzice tacy czesto liczg na to, ze dzieci petno-
sprawne poradzg sobie bez ich wsparcia. Jednocze$nie oczekuja od
nich wigkszej pomocy i1 odpowiedzialno$ci za rodzenstwo z nie-
petnosprawnoscia. Wigze sie to np. ze sprawowaniem opieki nad
niepetnosprawnym rodzenstwem W czasie nieobecnos$ci rodzicow,
co powoduje z kolei ograniczenie ich wolnego czasu, a nawet prze-
cigzenie obowigzkami, a takze wptywa na ograniczenie kontaktow
z rowiesnikami.

Przyjmuje sie, ze wszelkie nieprawidtowosci w funkcjonowaniu
rodziny stanowia zrodlo zaburzen w rozwoju jednostki, w sferze
emocji i zachowan oraz w jej funkcjonowaniu w dorostosci [Dudek,
2009]. Mozna uogo6lni¢, ze dzieci majace niepetnosprawne rodzen-
stwo wielokrotnie stajg przed réznymi trudno$ciami, wyzwaniami
i dylematami, z ktorych istnienia nie zdajg sobie sprawy rowiesnicy
niemajacy niepelnosprawnego cztonka rodziny.

Problem badawczy i pytania badawcze

Przedmiotem podjetych badan byta proba okreslenia sytuacji zycio-
wej 0sob dorostych wychowywanych w rodzinach z rodzenstwem
z niepelnosprawnoscia. Przedstawione w niniejszym artykule
rezultaty badawcze sg efektem oceny sytuacji zyciowej badanych
dorostych z ich wtlasnej perspektywy. Na podstawie nakreslonego
przedmiotu i celu eksploracji sformutowano nastgpujace pytanie
badawcze: Jak badane rodzenstwo 0sob z niepelnosprawnoscia per-
cypuje wiasne funkcjonowanie i warunki rozwoju?
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Problematyke badawcza doprecyzowano poprzez pytania

szczegbdlowe:

1. Jakie sg relacje pomigdzy dzieckiem zdrowym a rodzenstwem
Z niepetnosprawnoscia?

2. Czy fakt posiadania brata/siostry z niepelnosprawnoscia
utrudniat petnosprawnemu rodzenstwu nawigzywanie pozy-
tywnych relacji w grupie rowiesniczej?

3. Z jakimi barierami zyciowymi spotkato si¢ petno-sprawne
rodzenstwo na skutek posiadania brata/siostry z
niepelnosprawnoscia?

4. 7 jakimi formami wsparcia spotkaly si¢ dzieci posiadajace
rodzenstwo z niepetosprawnoscig?

5. Jak rodzenstwo osoby z niepetnosprawnoscig postrzegato
swoja pozycje W rodzinie i wigz z rodzicami?

Metoda

Badania zrealizowano na podstawie metody sondazu diagnostycz-
nego, narzedziem byta ankieta wtasnego autorstwa zawierajaca pyta-
nia zamknigte i otwarte. Badania zostaly zrealizowane w latach
2020-2021 na terenie wojewodztwa lubelskiego. Uczestnikami byli
dorosli bracia 1 siostry 0sob niepelnosprawnych bedacych uczest-
nikami warsztatow terapii zajeciowe;.

Wyniki badan

W badaniach wzigto udziat ogotem 108 0sdb bedgcych rodzenstwem
0sob niepetnosprawnych. Przy opracowaniu wynikow badan oka-
zalo sig, ze 8 0sob nie udzielito wszystkich odpowiedzi na pyta-
nia ankiety, w wyniku czego ankiety tych osob zostaty w analizie

pominigte. Ostatecznie do badan zakwalifikowano 100 oséb (59%
kobiet i 41% mezczyzn). Potowa badanych (49%) to osoby w wieku
od 30 do 39 lat. Niemal co trzeci badany (30%) miescit si¢ w prze-
dziale wiekowym 40-49 lat. Najmtodsza grupe (14%) stanowity



Sytuacja rodzeristwa 0sob z niepelnosprawnosciq 280

osoby w wieku 18-29 lat. Jedynie 7% byty to osoby starsze, w wieku
powyzej 50 lat.

Ponad potowa badanych pochodzita z miast lub miasteczek
(odpowiednio 26 + 32), a pozostali (42) ze wsi. Wsrdd badanych
dominowato wyksztalcenie zasadnicze zawodowe (39%). Druga
grupe €0 do liczebnosci stanowity 0soby z wyzszym wyksztalceniem
licencjackim badz magisterskim (29%). Kolejnych 27% respon-
dentow legitymizowalo si¢ wyksztalceniem $rednim. Jedynie
4 osoby zadeklarowaly, ze posiadaja wyksztalcenie podstawowe
oraz jedna — gimnazjalne.

W odniesieniu do ilo$ci posiadanego rodzenstwa tylko 6% bada-
nych miato jednego brata czy siostre, pozostali pochodzili z rodzin
wielodzietnych. Co czwarty (27%) badany deklarowal, ze ma dwoje
rodzenstwa, 21% respondentow wychowywalo si¢ z trojkg rodzen-
stwa, 18% respondentow posiadato az pigcioro rodzenstwa, a 17% —
czworo rodzenstwa. Az 11% badanej populacji posiada szescioro
rodzenstwa. Mozna wigc stwierdzi¢, ze zdecydowana wigkszos$¢ osob
niepetnosprawnych wychowywata si¢ w rodzinach wielodzietnych.

Jezeli chodzi o kolejnos¢ urodzenia, to potowa (52%) oséb
niepelnosprawnych byta najmtodszym dzieckiem w rodzinie. Co
trzecia niepetnosprawna osoba (33%) byta pierwszym dzieckiem,
a 15% srednim.

Jednym z wazniejszych aspektow socjoekonomicznych jest sytu-
acja materialna rodzin sprawujacych opieke nad dorostg osoba
niepetnosprawna. Wiaze si¢ to z kosztami zwigzanymi z leczeniem,
rehabilitacjg 1 utrzymaniem osob niepetnosprawnych. Ponad potowa
badanych okreslita swoj stan materialny jako dobry lub bardzo
dobry (odpowiednio: 41% i 16%). Kolejnych 27% respondentow —
jako zadowalajacy, a 16% jako zty. Oznacza to, ze 16% badanych
rodzin nie miato zapewnionych odpowiednich warunkéw bytowych,
co rzutowato na jako$¢ zycia oséb niepetnosprawnych.

Kolejnym krokiem badawczym byto okreslenie rodzaju i stopnia
niepetnosprawnosci. Ponad potowa respondentéw (56%) wskazata
na stwierdzong u rodzenstwa chorobe¢ psychiczng lub niepelno-
sprawnos¢ intelektualng w stopniu umiarkowanym, znacznym i gte-
bokim. Niemal co piaty badany (19%) wskazat na niepetnosprawnos¢
fizyczna spowodowana réznego rodzaju uszkodzeniami narzadu
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ruchu, przewlektymi chorobami i schorzeniami. Niepetnosprawno$é¢
ztozong swojego brata lub siostry zadeklarowato 17% ankietowanych
oraz 8% — niepetnosprawnos¢ sensoryczng (uszkodzenie narzadoéw
stuchu lub wzroku). Wszystkie te osoby maja stwierdzony stopien
inwalidztwa i sg uczestnikami Warsztatow Terapii Zajeciowej. 52%
to | grupa inwalidzka, kolejne 40% posiada Il grupe inwalidzkg oraz
8% — Il grupe inwalidzka.

Jedno z pierwszych pytan badawczych dotyczyto relacji, jakie
zachodzg pomigdzy badanymi a ich bratem czy siostrg z niepet-
nosprawnos$cig. Chodzito 0 to, czy ogdlnie mozna okresli¢ je jako
pozytywne, czy raczej zwiagzane z wieloma trudnosciami i barie-
rami. Zdecydowana wiekszo$¢ badanych, bo 80% zadeklarowata
pozytywne relacje ze swoim rodzenstwem z niepetnospraw-
noscig. Mozna wnioskowac, ze sg one nacechowane akceptacja,
mitos$cig, zrozumieniem i troskg. Kolejnych 18% ankietowanych
przyznalo sig¢, iz ich relacje majag zardbwno pozytywne, jak i nega-
tywne aspekty. co $wiadczy 0 tym, ze pomimo akceptacji niepetno-
sprawnos$ci rodzenstwa, duzego zrozumienia i troski, zdarzaty si¢
sytuacje trudne, w ktorych ankietowani majg problemy z opiekg nad
niepetnosprawna siostrg lub bratem. W zwigzku z tym wystepowaty
tutaj takze obojetne uczucia. Tylko jedna osoba z ogétu badanych
przyznata si¢ do negatywnej relacji taczacej ja ze swoim rodzen-
stwem z niepelnosprawnoscia, jedna osoba takze nie udzielita w tej
kwestii odpowiedzi.

Wirod pytan kierowanych do obecnie dorostych juz responden-
tow Kilka odnosito si¢ do ich przezy¢ i ocen z okresu dziecinstwa
i mtodo$ci. Respondenci mieli udzieli¢ odpowiedzi na pytanie doty-
czace akceptowania przez rowiesnikéw badanych brata lub siostry
z niepelnosprawno$cia. Prawie potowa, bo 48% ankietowanych,
zaznaczyta odpowiedz ,trudno powiedzie¢”. Kolejnych 40% bada-
nych potwierdzato, ze koledzy/kolezanki akceptowali ich rodzen-
stwo z niepelnosprawnoscia. Jedynie 12% badanych wskazywato na
brak akceptacji i zrozumienia ze strony grupy rowiesniczej dla ich
niepetnosprawnego brata/siostry.

Posiadanie brata lub siostry z niepetnosprawnos$cia moze
mie¢ destruktywny wptyw na mtodego cztowicka. Kolejne pyta-
nie ankiety dotyczylo wigc tego, czy respondenci odczuwali
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skrepowanie wynikajace z faktu posiadania brata/siostry z niepet-
nosprawnos$cig. Okazuje si¢, ze co czwarty badany (24%) bardzo
czesto odczuwatl skrepowanie z tego powodu. Ponad jedna trzecia
(38%) ankietowanych stwierdzita, ze czasami odczuwata skr¢powa-
nie i zawstydzenie. Kolejnych 38% badanych nigdy nie miato z tym
probleméw. Z pewnoscig problem akceptacji niepelnosprawnos$ci
rodzenstwa wynika z wychowania w rodzinie oraz nastawienia
srodowiska spotecznego.

Okazuje sie, ze 23% badanych nigdy nie zapraszalo swoich rowie-
$nikéw do domu. Potowa badanych (50%) deklarowata, ze robita to
czasami, a 27% zapraszata czesto.

Zdecydowana wiekszo$¢ badanych, bo 79% twierdzita, ze nigdy
nie posiadata przeswiadczenia, ze jest w gorszej sytuacji zycio-
wej niz rowiesnicy z powodu wychowywania si¢ z niepelnospraw-
nym rodzenstwem. W zadnym stopniu nie uwazali tego za bariere
w swoim spotecznym funkcjonowaniu. Pozostali (21%) przyznali, ze
mieli takie odczucie, uwazajac, ze z racji konieczno$ci sprawowania
opieki nad bratem badz siostrg z niepetnosprawnos$cia nie mogli
korzysta¢ z wielu dostgpnych mozliwosci i Szans.

Kolejne pytania badawcze zmierzaty do identyfikacji barier
wynikajacych z faktu posiadania brata czy siostry z niepetno-
sprawnos$cig, a uniemozliwiajgcych im skupienie si¢ na wiasnych
potrzebach oraz dgzeniach w codziennym zyciu. Zdecydowana
wigkszo$¢ respondentow bardzo czesto lub czesto (odpowiednio
50% i 43%) na prosbe rodzicow opiekowata si¢ swoim bratem badz
siostra Z niepetnosprawnoscia. Zwigzane byto to z faktem, ze osoby
Z niepelnosprawno$cia wymagaja W wiekszosci przypadkéw cato-
dobowej opieki. Z tego tez powodu rodzice nie zawsze mogli z nimi
by¢, np. zatatwiajac rdézne sprawy lub podejmujac prace, wowczas
pomoc zdrowego rodzenstwa byta bardzo wazna czy wrecz nie-
zbedna. Pozostate 7% ankietowanych zadeklarowato, ze bardzo
rzadko lub nigdy nie podejmowato si¢ opieki nad swoim bratem/
siostra Z niepetnosprawnoscia. By¢ moze rodzice nigdy tego od nich
nie wymagali lub tez sami badani nie czuli si¢ na sitach, aby to robic.

Dla 57% badanych sprawowanie opieki nad niepelnosprawnym
rodzenstwem nigdy nie odbywato si¢ kosztem nauki i obowiazkow
szkolnych. Mozna przypuszczac, ze albo sami potrafili godzic¢ to ze
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sobg, albo tez rodzice starali si¢, aby nauka i praca domowa nigdy nie
byta przez nich zaniedbywana. Wéro6d badanych 30% przyznato, ze
w swoim okresie szkolnym zdarzaty si¢ sytuacje, kiedy musieli odto-
zy¢ nauke, aby na chwile zaopiekowa¢ si¢ rodzenstwem z niepet-
nosprawnoscia. Z kolei 13% wskazato, ze zmuszeni byli odtozy¢ na
dalszy plan nauke i zadania domowe, poswiecajac ten czas na pomoc
rodzicom w opiece nad niepetnosprawnym rodzenstwem. Z pew-
noscig wigzato si¢ to z wieloma p6zniejszymi problemami w szkole.

Z poprzednim pytaniem wigze si¢ kolejne, dotyczace mozli-
wosci/warunkow do korzystania przez badanych z dodatkowych
zaje¢, rozwijania wlasnych zainteresowan, pasji czy hobby. Oka-
zuje sie, ze sposrod badanych 27% osob stale uczestniczyto w tego
typu zajeciach 1 kotkach zainteresowan, natomiast 13% miato taka
mozliwos¢ tylko przez krotki czas. Pozostali, tj. 60%, nigdy nie
mieli takiej mozliwosci. Mozna przypuszczac, ze sytuacja ta wigzata
si¢ z konieczno$cig sprawowania opieki nad rodzenstwem z nie-
pelosprawnos$cia, ale rowniez brakiem srodkow finansowych
rodziny. Inny prawdopodobny powodd to brak dostepu do odpo-
wiednich placéwek i instytucji (badani w wigkszo$ci pochodzili ze
srodowiska matomiasteczkowego lub wiejskiego).

W ostatnim czasie w Polsce maja miejsce ogromne zmiany
dotyczace sytuacji osob niepelnosprawnych i ich rodzin [Dudek,
2015]. Obejmujg one m.in. obszar wezesnej diagnozy i interwencji,
wspomagania rozwoju dziecka i jego rodzicow, opieki, edukacji
(integracji 1 inkluzji). Nie bez znaczenia jest wzrastajgce wsparcie
finansowe ze strony panstwa oraz coraz wigkszy dostep do osrod-
kéw terapeutycznych, rehabilitacyjnych i leczniczych. Towarzyszy
temu zmiana postaw spotecznych i ogdlnie kultury [Pielecki, 2013].
Niezwykle istotne dla badan byto pytanie dotyczace form wsparcia,
z jakimi spotkali si¢ respondenci posiadajacy rodzenstwo z nie-
petosprawnoscig (odnosito si¢ do form wsparcia poza rodzing).
Okazuje sig, ze dwie trzecie (73%) badanych nigdy nie korzystato
z jakichkolwiek form wsparcia i pomocy w swoim zyciu. Pozosta-
wieni sami ze swoim problemem starali si¢ sami uporac i radzi¢
sobie z trudno$ciami, jakie ich spotykaty w dziecinstwie. Sposrod
ogotu badanych 15 os6b podato, ze czasami zwierzato sie ze swoich
problemow wychowawcy szkolnemu badz nauczycielowi, kolejnych
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5 0s6b wskazywato pedagoga szkolnego, natomiast 4 respondentow
odbywato spotkania z psychologiem. Jedna osoba podata, ze ze
wszelkich trudnosci rodzinnych zwierzata sie ksiedzu.

Chociaz badani wychowywali si¢ z niepelnosprawnym rodzen-
stwem, to jednak 48% jest przekonanych, ze ich rodzice w dziecin-
stwie zawsze dostrzegali ich potrzeby i w miare mozliwosci starali si¢
je realizowa¢ oraz wypehiac. Co trzeci badany (33%) zadeklarowat,
ze rodzice tylko czasem znalezli czas, aby skupi¢ si¢ wytacznie na
jego potrzebach i staraniach, aby w jak najwiekszym stopniu je
zaspokoi¢. Pozostate 19% badanych twierdzi, ze ich rodzice bardzo
rzadko skupiali si¢ wytacznie na nich. Cata ich uwaga byta bowiem
skierowana na opieke¢ nad niepetnosprawnym rodzenstwem.

W kontekscie tych rozwazan szczegdlne znaczenie ma pytanie
dotyczace tego, w jaki sposob posiadanie brata/siostry z niepeino-
sprawnoscig wptyneto na zycie spoteczne i rodzinne ankietowanych
0sob. W tym celu wyszczegodlniono pewne kategorie odpowiedzi,
ktore respondenci mieli zakresli¢. Okazuje sig, ze dla wigkszo$ci
badanych (70%) fakt posiadania i opieki nad niepetnosprawnym
rodzenstwem przyczynit si¢ do tego, ze stali si¢ 0sobami bardziej
samodzielnymi. Rownocze$nie potowa ankietowanych (51%)
uwaza, ze stali si¢ bardziej odpowiedzialnymi od swoich rowie-
snikow. Wedtug 39 respondentéw fakt posiadania rodzenstwa
z niepelnosprawnoscig spowodowal, ze sg bardziej empatyczni
i wyrozumiali. Obowigzek opiekowania si¢ w dziecinstwie bratem
lub siostrg z niepetnosprawnoscia wyksztatcit u badanych wazne
cechy, takie jak pewnos¢ siebie (20%) oraz silne dazenie do realizacji
zamierzonych celow (15%). Wsérdéd wyszczegdlnionych kategorii
odpowiedzi, ktore badani mieli zakresli¢, znajdowaty si¢ rowniez
negatywne. Osmiu ankietowanych (8%) wskazato, ze z powodu swo-
jej sytuacji zyciowej stato si¢ wrogimi w stosunku do réwiesnikow
oraz swojej rodziny. Kolejnych dwoje badanych deklarowato, ze ma
spore trudnosci W nawigzywaniu relacji ze swoimi bliskimi. Podob-
nie dwoje badanych stato si¢ bardzo nieufnymi, a jeden ankietowany
uwaza wrecz, iz okreslona sytuacja rodzinna wykluczyta go z zycia
spotecznego, gdyz stat si¢ bardziej wycofany.



Sytuacja rodzeristwa 0sob z niepelnosprawnosciq 285
Zakonczenie i dyskusja wynikow

Uogolniajac uzyskane wyniki, nalezy stwierdzi¢, ze zdecydowana
wiekszos$¢ badanych (80%) wskazata na dobre i bardzo dobre relacje
z rodzenstwem z niepelnosprawnoscia. Podobnie wiekszosci bada-
nych (79%) deklarowala, ze nigdy nie czuta, iz jest w gorszej sytuacji
zyciowej niz rowiesnicy majacy zdrowe rodzenstwo. Dla potowy
badanych (57%) sprawowanie opieki nad rodzenstwem z niepetno-
sprawnoscia nigdy nie odbywato si¢ kosztem nauki i obowigzkow
szkolnych. Dwie trzecie (73%) respondentow wskazato, ze nigdy nie
korzystato z jakichkolwiek form wsparcia i pomocy. Niemal potowa
badanych (48%) wyrazita przekonanie, Ze ich rodzice w dziecinstwie
zawsze dostrzegali ich potrzeby 1 w miar¢ mozliwosci starali si¢ je
realizowa¢. W subiektywnej ocenie 70% badanych osob fakt spra-
wowania opieki nad niepetnosprawnym rodzenstwem przyczynit
si¢ do ich wiekszej samodzielnosci. Rownoczesnie potowa ankieto-
wanych (51%) uwazata, ze w porOwnaniu ze swoimi rowiesnikami
ze zdrowym rodzenstwem stala si¢ bardziej odpowiedzialna.

Niezwykle waznym problemem badawczym byto zagadnienie
dotyczace wpltywu niepetnosprawnosci brata lub siostry na spo-
teczne oraz rodzinne zycie badanych oséb. Nie bez znaczenia jest
tu fakt, ze dzieci wychowujgce sie z bratem lub siostrg z niepet-
nosprawno$cig muszg szybciej sta¢ si¢ niezalezne W zyciu i samo-
dzielnie dokonywaé waznych wyboréw zyciowych oraz radzi¢ sobie
z trudnos$ciami. Uzyskane w tej kwestii wyniki badaf potwierdzaja
obserwacje Pisuli [2007, s. 135-137], ktora podkresla, ze niektore
dzieci mogg wrecz czerpac satysfakeje z faktu, ze uczg sie zy¢ i radzié
sobie z rodzenstwem dotknigtym przewlekta choroba. Powotujac si¢
na szereg badan, Pisula wskazuje na istnienie u tych dzieci wyzszego
poziomu empatii i zrozumienia innych ludzi, umiejetnosci czest-
szego wyrazania wspotczucia i litosci, wigkszej tolerancji i akceptacji
drugiego cztowieka takim, jakim jest, oraz wigkszego docenienia
warto$ci swojego zdrowia [tamze].

Relacja miedzy rodzenstwem trwa przez cate zycie, chociaz rola
rodzenstwa zmienia si¢ z czasem [Mysliwczyk, 2022]. W okresie
dziecinstwa i dojrzewania rodzenstwo stale ze sobg przebywa, stu-
zac sobie pomoca | wsparciem oraz uczac si¢ wspolpracy. Starsze
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rodzenstwo, najczesciej, petni funkcje opiekuna oraz nauczy-
ciela. Zwykle bierze odpowiedzialno$¢ za mtodszych cztonkéw
rodziny, przekazujgc cenne umiejetnosei i postawy w relacjach
z rodzicami, rowiesnikami oraz dalszym $rodowiskiem. Mozna
pokusi¢ si¢ o stwierdzenie, ze mtodsze rodzenstwo czerpie od star-
szego wzorce zachowania, postaw, wartosci [Harwas-Napierata,
2014].

Cliff Cunningham [1992] podaje, ze nie ma konkretnych
dowodow na to, aby obecno$¢ brata lub siostry z glebsza niepet-
nosprawnoscig umystowg miata wywiera¢ niekorzystny lub trwale
negatywny wptyw na ich pelnosprawne rodzenstwo. Zwraca jed-
nak uwage na to, ze jesli rodzice wykazuja wobec swego dziecka
z glebszg niepelnosprawnoscig umystowa nieprawidtowe postawy,
pozbawione mitosci, akceptacji i przyjazni, to istnieje duze prawdo-
podobienstwo, ze zachowania ich potomstwa odzwierciedla¢ moga
ten sam niekorzystny model postaw.

Zakonczenie

Uzyskane wyniki badan przynosza istotne informacje dotyczace
sytuacji rodzenstwa osob z niepetnosprawnoscig. Z pewnos$cig nie
wyczerpuja w petni zagadnien dotyczacych relacji pomigdzy petno-
i niepetnosprawnym rodzenstwem, wnosza jednak przeko- nanie o
potrzebie formutowania Kkolejnych problemow badawczych,
pozwalajacych na pehiejsze zrozumienie doswiadczania relacji
z bratem lub siostrg z niepetnosprawnoscia.
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