ROCZNIKI NAUK SPOLECZNYCH
Tom XXXIII, zeszyt 2 - 2005

BOZENA SIDOR

PSYCHOLOGICZNO-SPOLECZNE FUNKCJONOWANIE MEODZIEZ
MAJACEJ RODZENSTWO Z NIEPELNOSPRAWNOGIA UMYSLOWA

I. UWAGI WSTEPNE

Kazda rodzine cechuje swoisty uktad wiezi wewnatdzionych pomiedzy
matzonkami, rodzicami i dzieCmi oraz miedzy rodzefestw Uklad ten wy-
znaczaja rézne czynniki psychologiczne i spoteczne wejaodzinie i poza
nia (Szymanska 1987; de Barbaro 1997). Powiekszenizimgd jedna osobe
badz odejscie ktérego$ z jej cztonkéw powoduje zmiagtuacji wszystkich
pozostatych oséb. Obecno$¢ danego cztonka rodziny, jga, avptywa na
innych, ale takze jego brak niesie ze soba okresSlone édomencje. Zmiana
dokonujaca sie w jednej osobie (np. choroba) powodujeammiw catej
rodzinie (Braun-Gatkowska 1992).

Obecnie akcentuje sie, ze trudnosci zwiazane z zalpiap@ rozwoju
dziecka sa problemem dla catej rodziny. Zapewnianie rgawtiepetno-
sprawnego dziecka nie powinno odbywac sie kosztem inroatbnkéw ro-
dziny, zwtaszcza innych petnosprawnych dzieci w rodzirBergzyszkowska
1986; 2002; Pisula 1998; Lauschig 1999:; Twardowski 1999; Burke Mont-
gomery 2000, s. 234). Badania Buczynskiego (1999, s. X6y zajmowat
sie rodzina dziecka chorego na biataczke, wskazug,radzice powinni
dotozy¢ wszelkich staran, by nie zaniedbywac¢ dziecbrd/ch. Chodzi gtéw-
nie o takie okazywanie uczu¢, ktére jest potwierdzeniéenzaréwno zdrowe,
jak i chore rodzenstwo jest kochane. W wyniku zaniedbamizep rodzicéw

Dr BoZENA SIDOR — asystent Katedry Pedagogiki Specjalnej w Instytucie Bediki na
Wydziale Nauk Spotecznych KUL; adres do korespondencji: Rhctawickie 14, 20-950
Lublin.



70 BOZENA SIDOR

swoich zdrowych dzieci moga czu¢ sie one osamotnionesogzone. Moga
przejawia¢ zachowania agresywne, by zwrdci¢ na siebiaggy moga obwi-
nia¢ chore dziecko o to, ze przez nie rodzice nie posajgdm tyle czasu
i uczuc.

W ramach podejScia systemowego w stosunku do rodzin wyafamych
dziecko z niepelnosprawnoscia mozna sformutowac peweatozenia. Po
pierwsze, problemy rodzicéw i innych cztonkéw rodziny ombblemy inter-
akcji miedzy dzieckiem a rodzicami, dzieckiem a petnosprgm rodzen-
stwem nalezy traktowac jako nie mniej wazne niz zaboiagozwoju dziec-
ka. Nalezy dazy¢ do optymalizacji funkcjonowania @gdesystemu rodzinnego
(Koscielska, Zalewska 1983; LauséhHZl999) i mie€¢ na uwadze to, ze nie-
petnosprawnosé dziecka powoduje zmiany w funkcjonowaodziny. Zmia-
nie lub przeksztatcaniu ulegaja istniejace wzory fulkgwania, a to moze
stac sie przyczyna nasilenia sie napie€ i konfliktdwedzy cztonkami rodziny
(Gatkowski 1978; Berling, Sowa 1983; Kruk-Lasocka 1993).

Il. STAN BADAN PSYCHOSPOLECZNEGO FUNKCJONOWANIA
RODZENSTWA Z NIEPELNOSPRAWNOSIA UMYSEOWA

Sytuacja petnosprawnego rodzenstwa w rodzinie, gdziagedziecko ma
powazne trudnosci rozwojowe, jest specyficzna i mozdywp¢ na ksztat-
towanie sie postaw i zachowan petnosprawnego rodzensdlvecnos¢ dziecka
niepetnosprawnego w rodzinie zmienia warunki rozwoju psfirawnego ro-
dzenstwa (Lauschowa 1970; Jarzebowska-Baziak 1973ingeiSowa 1983;
McHale, Gamble 1989; Kruk 1996).

Pierwsze badania, jakie byly dokonywane w zwiazku z syag®eino-
sprawnego rodzenstwa w rodzinach wychowujacych dzied&petnosprawne,
koncentrowaly sie wokdét negatywnego wpltywu niepetnosgrago dziecka
na rodzicow i rodzenstwo (Grossman 1972; Breslau, WeitgnMessenger
1981). Uwaga badaczy skupiona byta na trudnosciach, jakiezwiazane
z dorastaniem petnosprawnych dzieci w rodzinach z dzieckipo$ledzonym
(Grossman 1972). Pojawity sie jednak badania, ktore wgkaty na moz-
liwosci terapeutyczne wynikajace z uczenia sie rél spahych przez osoby
petnosprawne (Senapati, Hayes 1988).

W literaturze przedmiotu mozna spotka¢ dwa stanowislarakteryzujace
sytuacje psychospoteczna petnosprawnego rodzensjska niekorzystna
(Grossman 1972; Jarzebowska-Baziak 1973; Gatkowski 19%@ardowski
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1999; Lausch-Bk 1999; McHale, Gamble 1989) lub korzystna (Grossman
1972; Kruk 1996; McHale, Gamble 1989; Hannah, Midlarsky 999V do-
stepnych w Polsce badaniach najczesciej wskazuje aigrudnosci w przy-
stosowaniu sie rodzehstwa petnosprawnego do zaisinmiatedzinie sytuacii.

Analizujac trudnosci w funkcjonowaniu rodzehstwa zpetnosprawnoscia
nalezy stwierdzic¢, ze petnosprawna miodziez mozé Wwywiekszym stopniu
narazona na problemy emocjonalne, zaburzenia zachowhra&k poczucia
silnych zwiazkéw z rodzina, niepokoj wynikajacy statk ma siostre lub
brata z niepelnosprawnoscia, poczucie uciazliwodpieki nad niepetno-
sprawnym rodzenstwem (Jarzebowska-Baziak 1973; Gatko®979; Berling,
Sowa 1983; Seligman, Darling 1989, s. 123; LauschZ993: 1999; Kruk
1996; Obuchowska 1999; Koscielska 1995).

McHale i Gamble (1989) pisza, ze petnosprawna miodzieiaca niepet-
nosprawne rodzehstwo ma tendencje do ukrywania swoictv dpaoblemow.
W zwiazku z tym rodzice maja trudnosci z poznaniem wetrargych przezyé
swoich zdrowych dzieci. Dotyczy to gtéwnie dziewczat; iWseos$¢ chtopcow
ma tendencje do ujawniania swoich stanéw emocjonalnych.

To, ze ma sie niepetnoprawnego brata lub siostre, mozepowac pewne
obciazenia psychiczne u petnosprawnego rodzehnstwasteowa 1970, s. 88).
Badania Nygi (1985) wykazaty, ze petnosprawne rodzeagwzejawia duze
napiecie emocjonalne oraz podwyzszony niepokdj. Jaoeska-Baziak (1973)
twierdzi, ze moga ksztattowac sie u niego takie ceclak, prak samodziel-
nodci, infantylizm, brak aspiracji, poczucie niskiej wadci, pobudliwos¢,
poczucie osamotnienia. Czesciej moze dosSwiadczaéwgn Na pojawienie
sie gniewu, poczucia urazy u petnosprawnego rodzenstplgwaja nastepu-
jace czynniki: Swiadomos$¢ odpowiedzialnosci za eiepsprawne rodzenhstwo,
poczucie wykorzystywania (manipulacji) przez brata lubssie z niepetno-
sprawnoscia, zaklopotanie wynikajace z tej sytuacjidhosci w zyciu spo-
tecznym w zwiazku z tym, ze ma sie niepetnosprawne rodzen, mniejsza
uwaga do rodzicéw, dysponowanie mniejszymi zasobami Boarymi (Selig-
man, Darling 1989, s. 123).

Rezultaty badan McHale i Gamble (1989) wskazuja, ze stajace dzieci
majace miodsze rodzenstwo z niepetnosprawnoscigjapmigia wyzszy po-
ziom niepokoju i depresiji oraz nizszy poziom ogdélnego pdmenia i akcep-
tacji spotecznej. Z badan Breslau, Weitzman i Messeng@81) wynika, ze
petnosprawne rodzefnstwo ma podwyzszony poziom agresgtasunku do
swoich réwiesnikow, a w szkole ujawnia takze wiecej algstrukcyjnych
zachowan i probleméw psychicznych w poréwnaniu z mtodgizgrupy kon-
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trolnej. Z r6znych wzgledéw zdarza sie, ze rodzice dvemo obdzielaja dzieci
mitoScia i uwaga, a czasem dzieciom wydaje sie, ze taklsieje (KosScielska
1995, s. 85).

Dorastajace petnosprawne dzieci, widzac, ze rodzicgentzasu i uwagi
poswiecaja siostrze czy bratu z niepetnosprawngodtiaga czué sie zanie-
dbane, odsuniete, mniej kochane. Wspo6tczuja swemu fadael | rozumieja,
dlaczego potrzebuje ono intensywnej opieki, ale jednotieesowarzyszy
temu poczucie krzywdy i zalu, zwtaszcza wtedy, gdy dziepkodwnuje sy-
tuacje swoja i réwiesnikéw (Kruk 1996). Wobec rodzemstz uposledzeniem
moze odczuwac zazdros¢, wrogosc¢, ale majac $wiad@ oczekiwan rodzi-
cow, nie ujawnia tych uczué, a nawet moze czu¢ sie winngowodu ich
przezywania. Zwykle nie radzi sobie z uczuciami, jakictéw@dcza (Kruk
1996).

Z badan Misiewicz (1986) i Jarzebowskiej-Baziak (1973ynika, ze
wiekszos¢ badanego przez nie petnosprawnego rodeafnstuje sie oddzie-
lona od rodziny; temu poczuciu czesto towarzyszy niepplédyiadomosé
marginesowego usytuowania w rodzinie oraz brak silnigghzwiezi emo-
cjonalnych. Inne wyniki uzyskata Lauschowa (1970); wskazone, ze ro-
dzenstwo petnosprawne ma poczucie przynaleznoScimadg przywiazania,
a nawet mitosci.

W rodzinach, w ktérych wychowuje sie dziecko z niepetnaspmoscia,
petnosprawne dziecko czesto musi kompensowat zawirdzaspiracje ro-
dzicéw wobec dziecka z niepetnosprawnoscia i sprostatwygorowanym
wymaganiom (Gatkowski 1978; Kruk 1996). Jezeli rodzicee rikceptuja
dziecka z niepelnosprawnoscia, sa skitonni idealiZoyeyo petnosprawne
rodzehnstwo. Wierza w jego ponadprzecietne mozlivio&tawiaja mu zbyt
wysokie wymagania (Twardowski 1999). Nadmierne podpdkogvywanie sie
normom i wartosciom rodzicéw odbywa sie kosztem wiasreanarealizacji
(por. Obuchowska 1999) i moze by¢ zwiazane z silnym thmém agres;ji
i stosowaniem mechanizméw obronnych w celu kontrolowaniasmwych ne-
gatywnych uczué. Sytuacja ta ma miejsce wéwczas, gdy nstn® z nie-
petnosprawnoscia jest starsze oraz przy matej réznimkw miedzy petno-
sprawnym i niepetnosprawnym rodzenstwem (Kruk 1996, s.Z8larza sie,
ze petnosprawne rodzenstwo postrzega niepetnosprawdeenstwo jako
zrédto swoich niepowodzen, zwtaszcza w kontaktach z z#aem (Jarze-
bowska-Baziak 1973; Breslau, Weitzman, Messenger 1982lirge Sowa
1983; Kruk 1996).
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Niewtasciwa atmosfera domu rodzinnego moze w rezultksigtattowac
u rodzehstwa dziecka z niepetnosprawnoscia umystowehy charakteru
i postawy, ktére powoduja trudnosci adaptacyjne (Jaoreska-Baziak 1973).
Pelnosprawne rodzenstwo moze odczuwact lek przed odriam, frustracje
z powodu odczuwania wstydu, moze by¢ mato odporne na gegt reakcje
Srodowiska. Nie chcac narazac sie na drazliwe pyaeistrony rowiesnikow,
a nierzadko i upokorzenie, zrywa z nimi kontakty, rezygnmjeycia towa-
rzyskiego, z petnionych dotychczas funkcji spotecznychawet zawodowych
(Minczakiewicz 1993). Stomma i wspotpracownicy (1992) wietrdzaja na
podstawie swoich badan, ze posiadanie brata, siostryaglagzeniem wy-
wiera ujemny wplyw na kontakty rodzehstwa z réwiesSnikampinie taka
wyraza 14% badanych. Nieprawidtowe relacje z réwieSmikmiato znaczaco
wiecej dzieci bedacych rodzehnstwem oséb z upos$leeéreri25%); w grupie
kontrolnej byty tylko trzy takie osoby (4%).

McHale i Gamble (1989) zauwazaja, ze dzieci, ktore maj@dnosci
w relacjach interpersonalnych, martwia sie o przyszi@a$vojego niepet-
nosprawnego rodzenstwa, spostrzegaja to, ze rodziwerfauja niepetno-
sprawne rodzenstwo, doswiadczaja poczucia odrzuc®d&ci dobrze oce-
niajace swoje relacje z rodzicami i rowiesSnikami pozytygj ustosunkowuja
sie do niepetnosprawnego rodzenstwa, dojrzalej tektuja niepetnospraw-
nosc¢.

Nierzadko zdarza sie tak, ze rodzice wyrdzniaja dzienlepetnosprawne,
nie obarczaja go zadnymi obowiazkami i daja mu rézreywileje twierdzac,
ze wyrownuja w ten sposob krzywde, jaka wyrzadzit ms Idauschowa
1970; Muszyhska 1999). Potrzeby rodzehstwa petnospegarschodza na
drugi plan (Gatkowski 1978, s. 72). W opinii rodzenstwasstioek rodzicéw
do dziecka z niepetnosprawnoscia opiera sie przede stkirg na mitosci
i litoSci; rodzice sa raczej bezkrytyczni wobec swojegepetnosprawnego
dziecka i pod kazdym wzgledem faworyzuja je. Wedtug psfirawnego ro-
dzenstwa taka postawa nie jest stuszna, gdyz wytwarzazlobasem moze
wytworzy€ poczucie krzywdy u petnhosprawnych dzieci.

Mitode osoby skarzyly sie, ze nie sa doraznie informpwa pracy z osoba
niepetnosprawna, o mozliwosciach dzieci specjalnegkr ani o zadaniach,
jakie powinno sie im stawia¢. Uprzywilejowana pozycjaigtka specjalnej
troski w rodzinie dotyczy przede wszystkim wymagan (np.dziecka z nie-
petnoprawnoscia nie wymaga sie sprzatania po sobiavzek). W wielu sy-
tuacjach zbytnio mu sie pobtaza, zwraca sie uwage naekanos¢ postawy
wyrozumiatosci wobec niepetnosprawnego rodzehnstwac&natomiast obar-
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cza sie petnosprawne rodzehstwo, motywujac to tym cheniepetnosprawna
siostra lub brat sa chorzy, stabi i nalezy im pomdéc (Lawseh 1970).

Koniecznos$¢ podejmowania dodatkowych obowiazkéw ppetnosprawne
rodzenstwo moze prowadzi¢ do ztoSci, poczucia winygzyr moga pojawic
sie nawet zaburzenia w zyciu psychicznym tych dzieci i@ean, Darling
1989, s. 115). Obarczane opieka nad siostra lub bratemailegzeniem,
doznaja one uczu¢ niesprawiedliwosci, zalu, sa zagczpne bo nie umieja
poradzi¢ sobie ze swoimi problemami. Moze wystapi¢ chnibunt, problemy
Zz nauka czy reakcje obronne typu unikania sytuacji trudinymp. ucieczki
z domu, ze szkoty, wycofywanie sie z kontaktow z rowiesmik (Berling,
Sowa 1983; Lauschk 1999). Najczesciej wystepujace u nich trudnosci
wychowawcze to: ucieczki z domu, klopoty z nauka, brak aaid do ro-
dzicow i nieuznawanie ich autorytetu, podatnos¢ na ztéywp, niechec¢ do
pracy (Jarzebowska-Baziak 1973). Osoba z niepetnospréeva wymaga wie-
cej czasu i troski anizeli mtodsze rodzenstwo — opiekowaie nim — a przy
tym nie zawsze moze odwzajemnic sig, by€ takim samymatayszem zabaw
i pracy, jak pelnosprawne dzieci (Kruk 1996).

Gdy rodzice wymagaja od dziecka, aby opiekowato sie niegsprawnym
rodzenstwem, moze ono traktowac to jako przykry obaelg czuje ono, ze
jest nadmiernie obciazone, ma poczucie uciazliwajuieki nad nim (Gat-
kowski 1979; Misiewicz 1986; Berling, Sowa 1983; Lausbhk21993).
Zwykle starsze rodzenstwo jest obciazane dodatkowybowiazkami, np.
pomoca w pielegnowaniu, wychowywaniu. Ta sytuacja niegj wytwarza-
niu sie postaw prospotecznych, moze odbija¢ sie negaity na ich nauce,
kontaktach z réwiesnikami (Gatkowski 1979).

Pilotazowe badania Burke i Mongomery (2000, s. 234) wsfazie petno-
sprawne rodzehstwo przyjmuje na siebie odpowiedzidrnoe opiekowanie
sie niepetnosprawnym rodzenstwem, dzieli te¢ odpowigddpS¢ z rodzicami,
jest Swiadome pozytywnych i negatywnych nastepstw tedauf Badania te
wskazuja, ze wiecej pomocy w podejmowaniu prac zwigzarnz opieka nad
niepetnosprawnym rodzehstwem rodzice oczekuja od dzewv W badaniach
Stommy i wspotpracownikéw (1992), w ktérych badanymi bykzaiowie
gtownie szko6t podstawowych majacy rodzenstwo giebmjsledzone, stwier-
dzono, ze 63% badanych ma r6zne obowiazki wobec upaéleshjo brata czy
siostry; duzy stopieh obciazenia obowiazkami zdglmsjednak tylko 8%
dzieci.

Takze McHale i Gamble (1989) potwierdzaja, ze dziecigwajrodzenstwo
Z niepetnosprawnoscia umystowa spetniaja wiecegkpiczych obowiazkéw
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wobec tego rodzenstwa anizeli badani z grup kontrolny€htopcy majacy
rodzenstwo z upos$ledzeniem w poréwnaniu z chtopcami pygrkontrolnej
réwniez maja wiecej obowiazkéw zwiazanych z opiekad miepetnosprawna
siostra lub bratem.

Grossman (1972) oraz Seligman i Darling (1989) zauwazagm ptec
i wiek wykazuja zwiazek z negatywnymi nastepstwami dlakcjonowania
rodzenstwa, a zwtaszcza dla petnosprawnych dziewcdat, gzesciej od nich
wiadnie wymaga sie dodatkowej opieki, wykonywania obemkiéw domowych
za swoje niepetnoprawne umystowo rodzehstwo (Grossmat2;1McHale,
Gamble 1989). Nalezy jednak zauwazy€, ze w badaniachidle i Gamble
(1989) dziewczeta, ktére nie mialy rodzehstwa z niepsfmawnoscia,
poswiecaty swoim braciom i siostrom dwa razy wiecej ezasizeli chlopcy.

W badaniach Cuskelly i Gunn (1993) matki dzieci z zespotenwba
(w wieku 6-13 lat) byly pytane o to, czy ich pelnosprawne dzieaja
problemy przystosowawcze. Okazato sie, ze problemyetakaja dziewczeta.
Ich nasilenie jest znaczaco wyzsze anizeli w grupie kungj (matek
majacych dzieci zdrowe).

Wiele obowiazkéw spoczywa zwlaszcza na dziewczetach zsazyich
warstw spotecznych; z reguty obciaza sie je wieksm&bowiazkéw i czyn-
nosci w opiece nad niepetnosprawnym rodzenstwem (McHadéamble 1989).
Koniecznos¢ sprawowania tej opieki zmniejsza mozlivemgazowania sie
tych dziewczat w typowe dla ich wieku aktywnosci, relaa@wiesnicze
(Grosman 1972; Seligman, Darling 1989).

Mitodsze dzieci, w tych rodzinach, gdzie jest juz dzieckep@inosprawne,
maja trudniejsza sytuacje niz starsze rodzenhstveooi®e pod duza presja jak
najszybszego usamodzielnienia sie i zajecia pozycjisgego rodzenstwa
wobec dziecka z niepetnosprawnoscia, pomimo to, ze leglsae. W ten spo-
s6éb nierzadko maja one skrécone dziecinstwo (McHale, Bart989). Cze-
sto czuja sie zaniedbywane, ograniczane w swych prawagteywilejach
(Berling, Sowa 1983, s. 11). Miodsze dzieci (w wieku przdadgaym
i wczesnoszkolnym) tatwiej radza sobie z obciazenianoiwej sytuacii
(McHale, Gamble 1989).

Juz wczesne badania amerykanskie wskazuja, ze rgtlmefmajace siostre
czy brata z niepetnoprawnoscia umystowa jest przyzwayaemze do podjecia
obowiazku opieki nad nimi w przysztosci (Grossman 1972pbowiazuje sie
do opieki nad dorostym niepetnosprawnym rodzehstwem gchowa 1970;
Seligman, Darling 1989, s. 119). Czesto rodzice tak ukikowuja ktéres$ ze
swoich petnosprawnych dzieci, by mogto ono przeja¢ odedgialno$¢ za
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uposSledzone rodzehstwo w razie ich choroby czy SmidPojawia sie pro-
blem, czy przyszli malzonkowie tych dzieci zaakceptigéatfopiekowania sie
uposledzonym rodzehstwem (Seligman, Darling 1989, 9).11

Rodzice niechetnie przekazuja te role swoim petnospyawmizieciom;
wedtug Griffiths i Unger (1994) tylko 22% rodzicow oczekuje swych co-
rek i synéw podjecia obowiazkdéw nad niepetnosprawnynoikiem rodziny.
Wiekszos€¢ badanego rodzenstwa (54%) deklaruje, gdyninie zgodzitaby sie
na umieszczenie swego niepetnosprawnego brata czy siestigkims$ za-
ktadzie opieki. Badania te wskazuja takze, ze w zwiazlkprzejeciem opieki
nad niepetnosprawnym cztonkiem rodziny zdrowym dzieciommarzyszy
wiekszy stres i wyzszy poziom pesymizmu, anizeli ichziedm, zwlaszcza
wtedy, gdy pesymistycznie odnosza sie one do sprawowtakie] opieki.
Rodzenstwo pozytywnie nastawione do przejecia opiekii mapetnosprawna
siostra czy bratem postrzega te sytuacje jako mniej atajaca. Rodzice
najczesciej chcieliby, aby ich niepetnosprawnymi dmézaopiekowaty sie
w przysztosci corki.

Greenberg i wspotpracownicy (1999) stwierdzili, ze clmopiekowania
sie w przysztosci niepetnosprawnym bratem czy siostklaruje 60% bada-
nego rodzenstwa. Okoto 30% badanych dorostych, majacydhenstwo cho-
re psychicznie, deklarowato podjecie opieki nad nim. W da@dch wzieto
udziat 61 oséb majacych rodzenstwo chore psychicznied d46b, ktérych
rodzenstwo jest niepetnosprawne umystowo. Wystapityaipe réznice mie-
dzy tymi grupami pod wzgledem deklarowania podjecia spgeki nad ro-
dzenstwem. Z badan Griffiths i Unger (1994) wynika, zee$z badanych
(54%) wyraza che¢ przejecia obowiazku opieki nad mlapsprawnym ro-
dzenstwem; 17% twierdzi, ze inni cztonkowie rodziny pawi zaja¢ sie
uposledzona siostra czy bratem, natomiast 10% wyraggapl, ze ich rodzenh-
stwo powinno by¢ objete opieka instytucjonalna. W tylwhdaniach uczest-
niczyto 41 os6b — rodzehnstwa os6b z niepetnoprawnoseigstowa — wieku
od 17 do 50 lat.

Badania Krauss i wspotpracownikéw (1996) wskazuja, zestsy chetnigj
planuja podjecie w przysztosci obowiazkéw opiekuyaiz wobec niepetno-
sprawnego rodzenstwa, zwtaszcza wobec swoich niepetaasych siostr
anizeli bracia. Mniej oséb deklaruje che¢ przysztej ekpi nad niepetno-
sprawnym rodzehstwem, jezeli jest ono uposledzone vosggm stopniu.

Kolejny wniosek z tych badan dotyczy zwiazku deklaragidjecia obo-
wiazkéw opiekunczych nad niepetnosprawnym rodzenstwezdrowiem mat-
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ki. Doroste rodzehnstwo czesciej deklaruje chet¢ pgeij takiej opieki
w sytuacji stabego zdrowia matki.

Niektorzy autorzy podkreslaja, ze u petnosprawnegaeddtwa nie zawsze
dochodzi do probleméw emocjonalnych, gdyz moga rozwisig u nich sku-
teczne sposoby pokonywania probleméw. W publikacjach ndagmat akcen-
tuje sie dobre przystosowanie rodzehstwa majacegotrgiobrata z nie-
petnoprawnoscia umystowa (Grossman 1972; McHale, Garh®89; Hannah,
Midlarsky 1999).

Na podstawie analizy wynikow badan McHale i Gamble (198®8)acaja
uwage, ze rézne czynniki maja wpltyw na przystosowarmgedziecka petno-
sprawnego do nowej sytuacji. Autorzy ci wymieniaja m.ificzebnos¢ ro-
dziny, pte€¢ dziecka niepelnosprawnego, pochodzenie espoke rodziny,
stopien upo$ledzenia, rodzaj niepetnosprawnosci.e€iam z wiekszych
rodzin fatwiej dostosowac sie do obecnosci dziecka eliepsprawnego, gdyz
obowiazki zwiazane z opieka nad takim dzieckiem sa peldne miedzy
liczniejsze rodzehstwo (McHale, Gamble 1989).

Przystosowanie petnosprawnych dzieci przebiega z mnjigjskomplika-
cjami, gdy w rodzinie urodzito sie niepetnosprawne dziegkci zenskiej.
Jesli uposledzenie jest jednoznacznie zdefiniowane ria#yie widoczne, to
tatwiej pogodzi¢ sie z tym faktem cztonkom warstwy Sragni wyzszej
(McHale, Gamble 1989).

Chociaz rodzehstwo osb6b z niepetnoprawnoscia umyastgest na ogot
postrzegane jako zagrozone obciazeniami emocjonalngiektore badania
wskazuja, ze zycie z osoba uposledzeniem umystowyennmiisi by¢ boles-
nym doswiadczeniem (Howlin 1988). Wptyw dziecka z niemstprawnoscia
na rodzine moze by¢ pozytywny. Jego rodzehstwo wykazaumjeksza tole-
rancje i wspoétczucie, lepiej rozumie innych oraz ceni waszdrowie;
obserwuje sie takze korzystny wplyw tej sytuacji na rogvedosunkow
spotecznych (Lauschowa 1970), postaw prospotecznychywamtji pozaoso-
bistej, altruizmu. Zwykle szybciej niz réwiesnicy ogm tez dojrzatosé
psychiczna i jest bardziej odpowiedzialne (Kruk 1996).eOfo$¢ w rodzinie
dziecka z niepetnosprawnoscia, kontakty z nim sprayjppgtebieniu sie
zdolnosSci do empatii u petnosprawnego rodzehstwa (DyR&E68). Na pod-
stawie badan mitodziezy majacej uposledzone rodrenstrossman (1972)
stwierdza, ze 45% badanych wskazuje na korzysci ze wegdlnvychowywa-
nia sie z upo$ledzonym rodzenstwem, podajac jako pargktego pozytyw-
nego wpltywu uksztattowanie sie u nich postawy altruistygjzoraz tolerancji
wobec innych. Wyniki badah empirycznych (por. Obuchow$R&9) potwier-
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dzaja réwniez przyspieszony rozwoj w sferze spotecz®epmma i wspot-
autorzy (1992) nie stwierdzili czestszego niz w ogdlnepplaciji wystepo-
wania zaburzeh psychicznych u rodzenstwa dzieci upla$lieych; jest ono
dobrze przystosowane do zycia w rodzinie i Srodowisku.

Hannah i Midlarsky (1999) przebadali 52 chtopcow i 48 dzieatcw wie-
ku od 6 do 17 lat, ktérych rodzenstwo byto uposledzone wisio umiarko-
wanym (iloraz inteligencji ponizej 55 punktéw). Badania wskazuja, ze
przebywanie w rodzinie z dzieckiem z niepetnosprawna$ge, prowadzi do
nasilenia niepowodzeh czy nieprawidtowosci w zakresimktjonowania.
Badane rodzenstwo ma adekwatny obraz siebie, nie czyjbaidziej nie-
szczesSliwe anizeli grupa kontrolna z rodzehstwem psmawnym. Dziewcze-
ta majace siostry z niepetnosprawnos$cia nie wykazujgszego poziomu
przezywania problemow emocjonalnych. Poziom kompetépczystosowania
rodzenstwa majacego niepetnosprawna siostre lutalwgioréwnaniu z grupa
kontrolna nie rdzni sie istotnie; chociaz chiopcy, Ktéh rodzenstwo jest
niepetnosprawne intelektualnie, mieli trudnosci w szkdPoziom szkolnego
funkcjonowania tych chlopcow byt istotnie nizszy anizelinnych grupach.
Hannah i Midlarsky (1999) zwracaja uwage na to, ze wychwanie sie
w specyficznej sytuacji z dzieckiem z niepetnosprawnasanystowa moze
przyczyni¢ sie do lepszego radzenia sobie w zyciu, coywpt na kompe-
tencje i przystosowanie.

Grissom i Borkowski (2002) wykazali, ze poziom kompetencjerperso-
nalnych, zachowan prospotecznych i empatycznych u memyziz rodzenh-
stwem z niepetlnosprawnoscia (13-18 lat) nie r6zni sigtnie od poziomu
tych cech u miodziezy nie majacej rodzehnstwa z niepgdresnoscia. Dzie-
wczeta wykazuja wyzszy poziom przystosowania w porawmaa chiopcami,
niezaleznie od statusu rodzehstwa. W grupie mtodzieajaoej rodzehstwo
z niepetnosprawnos$cia istnieje Scista zaleznoS@dzy przystosowaniem
a kompetencjami interpersonalnymi, zachowaniami prosgoiymi i empa-
tycznymi oraz postawami matek. Postawy matek wobec swyepetnospraw-
nych dzieci Scisle wiaza sie z poziomem przystosawach petnosprawnych
dzieci. Sviadomo$¢ matek co do znaczenia swoich postaw wobec wdsn
niepetnosprawnych dzieci powinna mie¢ pozytywny wptywoawagj przysto-
sowania ich petnosprawnych dzieci.
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I1l. SPECYFIKA RELACJI MIEDZY PELNOSPRAWNYM
| NIEPELNOSPRAWNYM RODZENSTWEM

W bliskich relacjach z matka, ojcem i rodzehstwem rozyaijaie podsta-
wowe funkcje psychiczne, ksztaltuje sie struktura osobéev oraz wzory
zachowan. Dobra atmosfera w rodzinie, stwarzajacasiliez miedzy wspot-
maitzonkami oraz miedzy rodzicami i dzieCmi, sprzyja jatizacji, wycho-
waniu rodzinnemu, spotecznemu przystosowaniu dziecinfdiea 1973; Tysz-
kowa 1985; Misiorna 1989).

Osoby z niepetnosprawnoscia umystowa charakteryzugezna wrazliwosé
na oddziatywania spoteczne i duza skionnos¢ do wchodzeninterakcje
Z osobami o prawidtowym rozwoju intelektualnym. Sa jedmastawione na
kierowanie zewnetrzne i podporzadkowuja sie partmerpetnosprawnemu
intelektualnie. Mozna to wyjasni¢ charakterem do&eizen nabywanych
przez osoby niepetnosprawne intelektualnie; odnosza ma& sukcesow,
spotyka je wiecej porazek w rolach spotecznych, odczaveajrzucenie przez
otoczenie spoteczne. Tracac wiare we wtasne mozliwesaukaja przewod-
nika kierujacego ich postepowaniem, stad tendencje elenatrzsterownosci
(Giryhski 1993).

Osoby z niepetlnosprawnoscia umystowa maja szczegilrdnosci w za-
kresie przejecia perspektywy drugiej osoby w procesieeraicji. Brak
dos$wiadczen z dana osoba uniemozliwia im wykorzystanotencjatu swoich
zdolnosci interpersonalnych. Dopiero poznanie partnetarakcji stwarza
osobie z uposledzeniem mozliwos¢ wykorzystania zdypdty informaciji o nim
w bezposrednim kontakcie. Osoby z niepetnosprawnoistelektualna chet-
niej przyjmuja perspektywe drugiego cztowieka i uczg s$nterakcji pod
wptywem bezposrednich kontaktéw (Kowalik 1989). Jak nagesniej nalezy
zadba¢ o rozwdj dobrych kontaktéw miedzy rodzehstwermgsprawnym
i niepetnosprawnym oraz czuwac nad ksztaltowaniem sigjeymnych ocze-
kiwah (Czapéw 1968, s. 226; Lauschowa 1970; Lausok-2993, s. 120).

W. i S. Stefanowiczowie (1983) na podstawie zebranego psiedre mate-
riatu wyrdznili trzy gtéwne typy stosunkéw panujacycheudizy rodzenstwem
pelnosprawnym i niepetnosprawnym: kontakt pozytywny, atggny oraz
obojetny.

Kontakt pozytywny charakteryzuje sie tym, ze rodzerstipetnosprawne
okazuje osobie z upos$ledzeniem mito$€, zyczliwogépdiczucie. Kontakty
sa systematyczne i podejmowane przewaznie z inicjatyadzenstwa roz-
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wijajacego sie prawidtowo. Dzieci z uposledzeniem réswnokazuja swoje
przywiazanie, chetnie podejmuja kontakty.

Kontakt negatywny charakteryzuje sie tym, ze rodzelspetnosprawne
przejawia wobec dzieci z niepetnosprawnoscia uczuciagwséci, nienawisci,
niecheci. Osoba z uposledzeniem unika wéwczas kontakbd@ivsie ich lub
przejawia agresje w kontaktach z rodzehstwem.

Kontakty obojetne polegaja na tym, ze rodzehstwo pgpnawne okazuje
swym niepetnosprawnym braciom czy siostrom obojetnteéiécewazenie lub
jest wobec nich zmienne uczuciowo. Kontakty maja chamkéezej przy-
padkowy, podejmowane sa najczesciej z inicjatywy dzéez niepeino-
sprawnoscia i ograniczaja sie do krétkich zabaw lubméw.

Badania dotyczace wiezi petnosprawnego rodzenstwazenbstwem z nie-
petnosprawnoscia nie daja jednoznacznych wnioskowdndewskazuja na
bliskie i pozytywne kontakty, inne natomiast uwypuklajawd$¢ i zazdros¢
we wzajemnych relacjach miedzy rodzehstwem.

Wedtug Misiewicz (1986) stosunki panujace miedzy rodteem w rodzi-
nach z dzieckiem z niepetnosprawnoscia umystowa maggazhsadniczo inne
niz stosunki miedzy rodzehstwem w rodzinach, gdzie na&easoby z niepel-
nosprawnoscia umystowa. Misiewicz przebadata 10 pazedstwa z rodzin
majacych dwoje dzieci réznej ptci, w tym jedno z niepelp@svnoscia umy-
stowa w stopniu lekkim. Prawie wszystkie badane pelnospeadzieci maja
nieprawidtowy kontakt z niepetnosprawnym rodzehstwemwi¥kszosci ry-
walizuja miedzy soba o wzgledy i uczucia rodzicéw, paxéajac agresje
wobec swijego niepetnosprawnego rodzenstwa. Potowa iz dewvaloryzuje
je, podkresla jego innos¢. W niektérych wypadkach wgtaie je, rowno-
czes$nie przejawiajac negatywne emocje wobec niego. W tgtacjach brak
wzajemnego zrozumienia, poszanowania praw, jak rOwnaelenia zainte-
resowahn oraz wspolnej aktywnosci. Dzieci zdrowe mogeejawiac¢ niechet
i agresje wobec niepetnosprawnego rodzehstwa. Przemauyednak, ze
otwarte wyrazanie swych uczu¢ moze spowodowac utmaitesci rodzicow.
Dlatego wypieraja te negatywne emocje, co — wedtug Mistewi prowadzi
do przeniesienia ich na ptaszczyzne wzajemnych relacjepodejmowania
wspolnych aktywnosci. Stosunki miedzy rodzenstwemrakgeryzuje rywali-
zacja o wzgledy i uczucia rodzicow, jaka prowadza dzipeinosprawne
Z niepetnosprawnym rodzehstwem. Wiekszos¢ dzieaiggbrawnych ma po-
czucie faworyzowania niepetnosprawnego rodzenstwagjawia zazdrosc
0 okazywane mu przez rodzicéw wzgledy (Misiewicz 1986).
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Zetlin (1986) opisata znaczacy obszar emocjonalnychcjiela 35 do-
rostych, petnosprawnych oséb z rodzehstwem z uposledaenmystowym.
Wyodrebnita piec¢ typdw stosunkéw miedzy rodzenstw&@mobserwowata za-
rowno bardzo pozytywne relacje (rodzenstwo petnito rotglzicow), jak
i negatywne (rodzenstwo nie dazyto do zadnego kontaktsiostrami czy
bra¢mi z uposledzeniem umystowym)aden z pieciu typéw relacji nie ma
rownowaznego charakteru w zakresie instrumentalnego ocganalnego
wsparcia. Relacje te maja charakter bardziej hierarehyjanizeli egalitarny.
Jest to powiazane z oczekiwaniami rodzicéw, ich wptywamitakze silna
zaleznoscia emocjonalna rodzehstwa z niepetnopodsia umystowa od ich
petnosprawnych sidstr i braci.

W sytuaciji, gdy rodzice nie beda juz mogli sprawowacedpi che¢ za-
opiekowania sie niepetnosprawnym rodzehnstwem dekéa6j% badanych —
rodzenstwa os6b z uposledzeniem umystowym. Natomiashiejszym stop-
niu (30%) wyraza te che¢ rodzenstwo oséb z chorobamiclpisznymi.
W obydwu grupach siostry dostarczaty rodzefAstwu emodjmyn wsparcia
bardziej anizeli bracia (Greenberg i in. 1999).
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PSYCHOLOGICAL-SOCIAL FUNCTIONING OF ADOLESCENTS
WITH MENTALLY DISABLED BROTHERS OR SISTERS

Summary

The contemporary approach to family focuses on its fundtigras a system of mutual
interactions. While speaking about family one should beamind its particular elements, all
of them taken against the background of the action of the alvé&mily system.

In technical literature one may find two positions that awerise the psychosocial
situation of adolescents with disabled brothers or sisténs the one hand adolescents with
mentally disabled brothers or sisters may be exposed to rmmm@tional problems, deviation
in behaviour, lack of strong relations with their family, xa@ty about the existence of a
disabled brother or sister, a sense of nuisance triggerethdygare about disabled brothers or
sisters. On the other hand some authors stress that ableebsiblings do not have to suffer
from emotional, adjustable problems, and may develop &ffecmethods by which to
overcome their problems. One can distinguish three maiaticels between able-bodied and
disabled siblings: positive contact, negative contact] aautral contact.

Translated by Jan Ktos
Stowa kluczowe: niepetnosprawnos¢, rodzenstwo, przystosowanie, inedosoby z nie-
petnosprawno$cia umystowa, rodzenstwo oséb z niegprawnoscia umystowa.

Key words: siblings of children wit disabilities, disability, siblgs, adjustment.



