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Choroba i niepetnosprawnos¢ dziecka jako czynnik
spajajacy rodzine w kontekscie doswiadczen
rodzenstwa petnosprawnego

Wprowadzenie

Choroba i niepetnosprawno$¢ to zjawiska powszechne, a wiec mogg za-
istnie¢ u kazdego cztowieka z poczatkiem Zycia lub w jego trakcie, trwale lub
okresowo. Generalnie funkcjonowanie organizmu ludzkiego w ciggu zycia
zwykle ulega pewnym zaburzeniom, zaktéceniom. Tymi nieprawidlowo$ciami
sg zarowno choroby, jak i niesprawnos$ci, wywotane czynnikami wewnetrz-
nymi (endogennymi) lub/i zewnetrznymi (egzogennymi), uszkadzajacymi
strukture lub/i funkcjonowanie organizmu ludzkiego.

Zdarza sie, ze choroba i niepelnosprawnosc ze sobg wspotistnieja u jedne-
go cztowieka niezaleznie od siebie. Ponadto choroba moze wynika¢ z niepet-
nosprawnosci, a niepetnosprawno$c¢ z choroby. Czynnikami chorobotwérczy-
mi bywaja czynniki genetyczne, jak rowniez urazy i przeciagzenia warunkujgce
pojawienie sie niepetnosprawnosci. Choroba i niepetnosprawnos$¢ towarzysza
sobie nawzajem rowniez w szerszym kKontekscie przyczynowo-skutkowym na
gruncie spotecznym, bowiem problemy ze zdrowiem cztonka rodziny bywaja
przyczyna zaburzen w funkcjonowaniu reszty tej wspolnoty.

Autorzy artykutu chca zwréci¢ uwage na to, jaki wptyw ma choroba
i niepelnosprawno$¢ na dzieci, a konkretnie jak na dzieci i mtodziez zdro-
wa i petnosprawng oddziatuje fakt posiadania chorego i niepelnosprawnego
rodzenstwa. Wydaje sie to szczegdlnie interesujace, poniewaz nawigzuje do
osobistych doswiadczen oséb znanych autorom, ich odczu¢ oraz przekonan.

W podsumowaniu sformutowano wniosek dotyczacy tego, jakie sg uwa-
runkowania pojawienia sie odczu¢ zwigzanych z niepeinosprawnym rodzen-
stwem u dzieci peltnosprawnych, a takze jaka jest pozytywna rola choroby
i niepetnosprawnosci dzieci dla rodzenstwa i dla catej rodziny.
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Choroba i niepetnosprawnos¢ — ujecie definicyjne

Zdrowie jest warto$ciag wyjatkowo pozadang, stanem optymalnego funk-
cjonowania, dobrostanem organizmu, a choroba i niepetnosprawnos¢ to
zjawiska o charakterze patologicznym. Przyjrzyjmy sie kolejno znaczeniom
obydwu terminow.

Pojecie choroby (ang. disease) odnosi sie do sytuacji, kiedy czujemy sie Zle,
a owego ztego samopoczucia nie mozna powigzac z kroétkotrwatym, przejscio-
wym uwarunkowaniem psychologicznym lub bytowym, lecz z dolegliwoscia-
mi wywotanymi zmianami strukturalnymi bgdZ czynno$ciowymi organizmu.
Przez dolegliwo$ci rozumiemy doznania, ktére sg przejawem nieprawidto-
wych zmian struktury organizmu albo zaburzen regulacji funkcji narzadow.

Choroba jawi sie jako przeciwienstwo zdrowia, czyli stanu petnego kom-
fortu fizycznego, psychicznego i spotecznego samopoczucia (http://www.
who.int/governance/eb/who_ constitution_en.pdf).

Niepetnosprawnos¢ (ang. disability) z kolei obejmuje uposledzenia, ogra-
niczenia aktywno$ci i ograniczenia uczestnictwa. Upos$ledzenie jest rozumiane
jako problem funkcji organizmu lub struktury; ograniczenie aktywnosci odno-
si sie do trudnosci napotykanych przez jednostki w realizacji wszelkich zadan
lub dziatan; ograniczenie uczestnictwa z kolei to problem do$wiadczany przez
osoby w zaangazowaniu w sytuacjach zyciowych. Niepetnosprawnos¢ to nie
tylko problem zdrowotny, lecz ztozone zjawisko odzwierciedlajgce interakcje
pomiedzy cechami ciata cztowieka i cechami spoteczenstwa, w ktérym miesz-
ka osoba niepetnosprawna (http://www.who.int/topics/disabilities/en/).

Spoteczny kontekst tematyki niepetnosprawnosci zostat oméwiony
przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (WHO) w Miedzynarodowej Klasyfi-
kacji Funkcjonowania, Niepetnosprawno$ci i Zdrowia (International Clas-
sification of Functioning, Disability and Health - ICF), w ktorej dla uchwy-
cenia integracji rozmaitych wymiaréw funkcjonowania cztowieka stosuje
sie podejscie biopsychosocjalne, dajace spdjny obraz zdrowia na poziomie
biologicznym, jednostkowym oraz spotecznym (http://www.pfon.org/ima-
ges/dodatki/20140723_icf.pdf). Zgodnie z ICF niepelnoprawnos¢ to rozlegty
termin tgczacy w sobie wszelkie uposledzenia funkcjonowania, limitowanie
aktywnosci i ograniczenia uczestniczenia (http://www.pfon.org/images/
dodatki/20140723_icf.pdf). ,Funkcjonowanie jest szerokim terminem obej-
mujacym wszystkie funkcje ciata ludzkiego, aktywnosci jednostki i uczestni-
czenie cztowieka w réznych sytuacjach zyciowych” (http://www.pfon.org/
images/ dodatki/20140723_icf.pdf).,Ograniczenia aktywnosci sa to trudno-
$ci, jakie dana osoba moze mie¢ w podejmowaniu dziatan” (http://www.pfon.
org/images/dodatki/20140723_icf.pdf). ,Ograniczenia uczestniczenia s to
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problemy utrudniajace danej osobie angazowanie sie w sytuacje zyciowe”
(http://www.pfon.org/images/dodatki/20140723_icf.pdf). Funkcjonowanie
i niepetnosprawnos$¢ danej osoby postrzegane sa jako dynamiczna interak-
cja pomiedzy stanem chorobowym (choroby, zaburzenia, uszkodzenia, urazy
itp.) a tzw. czynnikami kontekstowymi (osobowymi i sSrodowiskowymi). Pod-
stawowg ideg czynnikéw Srodowiskowych jest utatwiajacy lub utrudniajacy
wptyw $wiata fizycznego, spotecznego i systemu postaw (http://www.pfon.
org/images/dodatki/20140723_icf.pdf).

PowyzZsze definicje trudno rozgraniczy¢ na tyle, by méc powiedzieé, co
jest chorobg, nie bedac jednoczesnie niepetnosprawnoscia, a co ,czyst3” nie-
petnosprawnoscia, tym bardziej ze kazdy cztowiek w chorobie ma ograniczo-
ng sprawno$¢, a niepelnosprawnos¢ zwykle wynika z choroby, zwieksza tez
ryzyko wielu choréb. Rozsadne zatem zdaje sie potraktowanie choroby jako
terminu o szerszym zakresie, podkreslajgcego kwestie samopoczucia. Niepet-
nosprawnos¢ z kolei warto zarezerwowac dla sytuacji ograniczonej sprawno-
$ciizdolnosci uczestniczenia w zyciu spotecznym o dtuzszym okresie trwania.

Relacje miedzy rodzenstwem — uwarunkowania i skutki

»Rodzenstwo to czastka rodziny, ktdra nalezy wzmacniac i chroni¢” (Ga-
jewska 1999: 82), cho¢ we wczesnej fazie socjalizacji kontakty rowiesnicze nie
moga zastapic¢ relacji z dorostymi (Lis 1992: 243). Na ksztattowanie sie sto-
sunkow miedzy rodzenstwem wedtug Elizabeth Bergner Hurlock maja wptyw
(Hurlock 1985: 396-401):

e postawy rodzicielskie,

¢ kolejno$¢ urodzenia,

e pte¢rodzenstwa,

e réznice wieku (stosunki miedzy rodzenstwem sg najlepsze, gdy nie ma
zadnej réznicy wieku),

e liczbarodzenstwa (niezbyt liczne rodzenstwo utrzymuje zwykle bardziej
niezgodne stosunki niz rodzenstwo liczne),

e rodzaj dyscypliny [,stosunki wsérdd rodzenistwa sg o wiele milsze w do-
mach, w ktérych przestrzega sie dyscypliny autorytarnej, niz tam, gdzie
stosuje sie dyscypline permisywna. Gdy pozwala sie dzieciom robi¢, co im
sie podoba, w stosunkach miedzy rodzenstwem powstaje czesto zamet.
Dyscyplina demokratyczna pomaga nieco w opanowaniu tego zametu,
lecz nie w takim stopniu jak dyscyplina autorytarna. Na dtuzsza jednak
mete dyscyplina demokratyczna zapewnia milsze i zdrowsze stosunki
wsréd rodzenstwa niz dyscyplina autorytarna. W systemie demokratycz-
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nym dzieci uczg sie, dlaczego powinny uznac i przyja¢ zasady wspotpracy,

gdy natomiast stosowane sg metody autorytarne, dzieci zmusza sie do

takiego, a nie innego postepowania, co je gteboko oburza” (Hurlock 1985:

399)1;
¢ wplyw 0séb postronnych.

W zwigzku z ostatnim podpunktem nalezy zwrdci¢ uwage na wyniki ba-
dan Agnieszki Zyty, ktére dowodza braku wptywu nieprawidtowych relacji ze
Srodowiskiem dalszym (sgsiadami, znajomymi, dalsza rodzing, rowiesnikami)
na poziom akceptacji niepelnosprawnego cztonka rodziny u petnosprawnego
rodzenstwa (Zyta 2004: 199-200).

Dobrym relacjom rodzinnym sprzyjaja nastepujace stosunki miedzy ro-
dzenstwem:

e wzajemne przywigzanie,

e chec bawienia sie ze sobg,

e chec dzielenia sie miedzy sobg,

e che¢ pomagania sobie nawzajem,

¢ uwielbienie dla rodzenstwa.

e Przeciwnie - niepoprawne relacje rodzinne sa powodowane:
e agresywnym zachowaniem miedzy rodzenstwem,

e wzajemnym skarzeniem,

e niechetnym bawieniem sie lub opiekowaniem rodzenstwem,
e niechecig do dzielenia sie z rodzenstwem,

e niechecig do udzielania pomocy rodzenstwu,

e niszczeniem rzeczy nalezacych do rodzenstwa.

Te prawidtowo$ci maja swoje przetozenie na relacje miedzy rodzenstwem
petnosprawnym a niepetnosprawnym. Jesli chodzi o pte¢, to - jak donosi Ewa
Pisula - petnosprawni bracia maja cieplejszy stosunek do swych niepetno-
sprawnych siéstr niz braci (Pisula 2007: 123 i n.), przy czym wieksze poczu-
cie obowigzku maja siostry dzieci niepelnosprawnych, a mniejsze ich bracia
(Orsmond, Seltzer 2000: 486-508).

Doswiadczenia dzieci i mtodziezy zwigzane z chorobg
i niepetnosprawnoscig rodzenstwa opisywane przez literature
przedmiotu

W bogatej literatura przedmiotu wskazuje sie na emocje, uczucia dzieci
i mtodziezy zdrowej i petnosprawnej wzgledem rodzenstwa chorego i niepet-
nosprawnego, ktore ci pierwsi sami deklaruja, oraz odczucia, ktére przypisuja
im najblizsi.
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Wystepuje tu cate spektrum ambiwalentnych odczu¢ (Zyta 2004: 146-
147,157,161) - pozytywnych i negatywnych: wstyd, zazenowanie, niepew-
nos¢, lek, mitos¢, poczucie akceptacji, poczucie szczescia, poczucie wiezi,
poczucie winy, poczucie obowiazku, poczucie odpowiedzialnos$ci, poczucie
satysfakcji, rados¢, ztos¢, bezsilnosé, gniew, zal, agresja, che¢ ucieczki, zme-
czenie, zniecierpliwienie, zniechecenie, poczucie krzywdy, zadowolenie,
poczucie innos$ci, poczucie naznaczenia/napietnowania, przygnebienie,
odrzucenie ze strony kolegéw, niepokdj, obawa, zdenerwowanie (por. Zyta
2004: 146-188).

Samo rodzenstwo wskazuje na cztery dominujace odczucia: strach (opi-
sywany réwniez jako lek), wstyd, poczucie winy, poczucie obowiazku, poja-
wiajace sie w dwu kontekstach: osobistym (w odniesieniu do siebie samego)
i relacyjnym (w stosunku do drugiego cztowieka). Ten ostatni kontekst do-
tyczy trzech sfer relacji: 1) z chorymi bratem lub siostra, 2) z rodzing, 3) ze
srodowiskiem spotecznym.

Lek

Poczucie leku w kontek$cie osobistym wigzato sie gtéwnie z obawa
0 swoja wlasng przysztosc i swoje potomstwo (Pisula 2007: 127). W relacji
z chorym rodzenstwem lek dotyczyt tego, jak sie potocza losy chorego/nie-
petnosprawnego brata lub/i siostry - czy ci beda dostatecznie zaopiekowani
(Roeyers, Mycke 1995: 305-319; Pit-Ten Cate, Loots 1999: 399-408). W rela-
cjach z innymi ludZmi dominowat niepokéj przed wySmianiem i odrzuceniem,
co wigzato sie ze wstydem (por. Pisula 2007: 123).

Tabela 1. Doswiadczenie leku na poszczegélnych ptaszczyznach relacji przez dzieci
pelnosprawne w zwigzku z sytuacja posiadania rodzenstwa niepelnosprawnego na
podstawie doniesien z literatury przedmiotu

kontekst osobisty kontekst relacyjny

rodzenstwo najblizsi inni

Zrédto: opracowanie: Paulina Dubiel-Zielifiska.

Wstyd

Wstyd przed samym sobg wigzat sie z poczuciem winy za swoje niewta-
Sciwe zachowanie, mysli, uczucia zaré6wno wobec brata czy siostry, jak i wo-
bec rodzicow (Pisula 2007: 127). Wstyd przed innymi z kolei dotyczyt oba-
wy przed napietnowaniem (Pisula 2007: 127; por. Opperman, Alant 2003:
441-454).
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Tabela 2. Doswiadczenie wstydu na poszczegdlnych ptaszczyznach relacji przez dzieci
pelnosprawne w zwiazku z sytuacja posiadania rodzenstwa niepelnosprawnego
na podstawie doniesien z literatury przedmiotu

kontekst osobisty kontekst relacyjny

rodzenstwo najblizsi inni

Zrédto: opracowanie: Paulina Dubiel-Zieliiska.

Poczucie winy

Poczucie winy pojawiato sie najczesciej w okresie mtodzienczym. Wow-
czas - zarowno w stosunku do rodzenstwa niepetnosprawnego, jak i rodzi-
cow - wynikato z poczucia krzywdy, przecigzenia nietypowymi obowigzkami,
a takze ze ztoSci na chore rodzenistwo (por. Opperman, Alant 2003).

W okresie dorostosci poczucie winy wigzato sie z coraz wiekszym poczu-
ciem obowigzku, wyrzutami sumienia spowodowanymi niemoznosciag bar-
dziej aktywnego uczestnictwa we wspieraniu niepelnosprawnego rodzenstwa
(Harland, Cuskelly 2000: 293-307) oraz przekonaniem o niewystarczajagcym
odciazaniu rodzicéw (matek w szczeg6lnosci), a takze kontaktami z rodzen-
stwem postrzeganymi jako zbyt rzadkie (Pisula 2007: 127-128).

Tabela 3. Doswiadczenie poczucia winy na poszczegoélnych ptaszczyznach relacji przez
dzieci pelnosprawne w zwiazKku z sytuacja posiadania rodzenstwa niepelnosprawnego
na podstawie doniesien z literatury przedmiotu

kontekst osobisty kontekst relacyjny

rodzenstwo najblizsi inni

Zrédto: opracowanie: Paulina Dubiel-Zielifiska.

Poczucie obowigzku

Poczucie obowigzku pozostawato w $cistym zwigzku ze stanem zdrowia
matek (im gorsza kondycja matek, tym wiekszy udziat w opiece) i wzrastato
z wiekiem oraz wprost proporcjonalnie do poczucia bliskosci z chorym ro-
dzenstwem (Orsmond, Seltzer 2000: 486-508).

Tabela 4. Doswiadczenie poczucia obowiazku na poszczegdlnych ptaszczyznach relacji
przez dzieci pelnosprawne w zwigzku z sytuacja posiadania rodzenstwa niepeino-
sprawnego na podstawie doniesien z literatury przedmiotu

kontekst osobisty kontekst relacyjny

rodzenstwo najblizsi inni

Zr6dto: opracowanie: Paulina Dubiel-Zielinska.
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Powyzsze zalezno$ci ukazano na rysunku 1.

> Wstyd |

Lek Poczucie winy

‘ Poczucie obowiazku <

Rysunek 1. Wzajemne zaleznosci pomiedzy odczuciami dzieci pelnosprawnych
w zwiazku z sytuacja posiadania rodzenstwa niepelnosprawnego na podstawie
doniesien z literatury przedmiotu.

Zrédto: opracowanie: Paulina Dubiel-Zielifiska.

Te zaleznoSci wskazuja na to, jak poszczego6lne odczucia nawzajem sie
warunkuja, 1acza ze sobg w cigg przyczynowo-skutkowy.

Czynniki chronigce

Badacze tematu wspominaja o czynnikach, ktére — obecne w kontaktach
rodzicéw z potomstwem - sprzyjaja pozytywnemu ustosunkowaniu sie dzieci
zdrowych wobec faktu choroby i niepelnosprawnosci oraz wobec osoby do-
tknietego nimi rodzenstwa. Sg wsrod nich:

e silna wieZ z matka,

e pozytywne wzorce radzenia sobie ze stresem,

e akceptacja niepetnosprawnosci dziecka przez rodzicéw,
¢ dobry nastréj matki,

¢ mozliwo$¢ swobodnego komunikowania sie z rodzicami,
e wsparcie,

e wiedza (Sidor 2005: 164).

Powyzsze uwarunkowania tworza atmosfere wychowawcza domu. Jesli ro-
dzice akceptujq uposledzone dziecko, zdrowe rodzenstwo zachowuje sie podob-
nie. Swiadomos¢, ze rodzice nie wstydza sie niepetnosprawnego dziecka, pomaga
dzieciom petnosprawnym zaakceptowac je, obdarzy¢ uczuciem, traktowac jako
partnera pracy i zabaw (Grossman 1972; Hulek 1984: 12). Harmonijne wspotzy-
cie rodzicow, wtasciwa atmosfera domu, w ktorej stroni sie zaréwno od zbytniej
czutosci, jak i wrogosci wzgledem chorego czy niepetnosprawnego dziecka, ma
wptyw na ksztaltowanie pozytywnego stosunku rodzenstwa petnosprawnego
wobec niepetnosprawnego (Stefanowicz 1983: 180-183). Tworzy sie swoisty
zwiazek przyczynowo-skutkowy, bowiem relacje miedzy rodzenstwem zdrowym
i uposledzonym maja istotne znaczenie dla szeroko rozumianej atmosfery zycia
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rodzinnego (Otrebski 1997: 67, 73). Mniejszy natomiast wptyw na nastawienie
rodzenstwa petnosprawnego wzgledem niepetnosprawnego ma sama choroba
badz niepelnosprawno$é brata lub siostry (Borzyszkowska 1988: 31-33). Swiad-
czy to o decydujacym charakterze postaw rodzicielskich. , To rodzice - poprzez
ksztattowanie pozytywnego obrazu dziecka z niepelnosprawnoscia - sa osobami,
od ktérych rodzenstwo ten obraz przejmuje. Jest to bardzo istotny proces, ponie-
waz rodzenstwo, majac pozytywne wzory rodzicow, bedzie umiato sie przeciw-
stawi¢ niekorzystnym postawom spotecznym” (Sidor 2005: 237).

Pozytywne cechy

Mtodzi ludzie w toku funkcjonowania z rodzenstwem niepetnosprawnym
nabywaja szereg nastepujacych pozytywnych cech (Stoneman 1998: 669-692;
Lobato, Barbour, Hall, Miller 1987: 329-338):

e wrazliwos¢,

e umiejetno$¢ spoteczna,
e wiedza,

e tolerancja,

e altruizm,

e odpowiedzialnosc¢.

Sami mtodzi rowniez deklaruja pozytywne zmiany, jakie wywotuje w nich
obcowanie z niepetnosprawnym rodzenstwem (Pisula 2007: 132).

Doswiadczenia dzieci i mtodziezy zwigzane z chorobg
i niepetnosprawnoscia rodzenstwa opisywane przez osoby znane
autorom

Doniesienia z literatury udato sie autorom poréwnac z tym, co znane im
osoby posiadajgce chore i niepetnosprawne rodzenstwo odczuwaja na obydwu
ptaszczyznach: osobistej i relacyjnej w temacie wspomnianej niewydolnosci
rodzenstwa. Autorom zalezato na tym, by rozmoéwcy opowiedzieli o swoich
przezyciach emocjonalnych. Badaczy interesowaty osobiste doswiadczenia
rozméwcow z dziecinstwa, czyli jak sie czuli w réznych okoliczno$ciach towa-
rzyszacych chorobie lub/i niepetnosprawnosci brata lub/i siostry. Umozliwit to
wywiad narracyjny. Wybor techniki byt prosty, bo uzasadniony teza, ze ,narra-
cje s3 jedna z najbardziej naturalnych poznawczych i jezykowych form, przez
ktéra jednostki starajg sie uporzadkowac i wyrazi¢ znaczenie” (Kvale 2011:
127). W wywiadzie autorzy pytali o historie zycia z rodzenstwem chorym/nie-
pelnosprawnym. Stuchali, stawiali nieliczne pytania wyjasniajace i pomagali
respondentom w snuciu opowiesci. Zachecali badanych do rozwiniecia historii
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w tych miejscach, ktore byly istotne ze wzgledu na cel badania. Starali sie jed-
nocze$nie wychwyci¢ elementy napiecia, konflikty (por. Kvale 2011: 129).

Autorzy rozmawiali z dwiema osobami. Pierwsza z nich jest 30-letni mezczy-
zna, ktéry ma 16-letniego brata z zespotem Downa. Ich rodzice rozstali sie 6 lat
temu, cho¢ - ze wzgledu na chorobe jednego z syndw - utrzymujg czeste kon-
takty. Badany mezczyzna, z ktérym rozmawiali autorzy, miat zte relacje z ojcem,
bowiem ten nie akceptowat go jako syna. Dzi$ te relacje sg bardziej poprawne,
lecz chtodne. Z matka natomiast mezczyzna miat i ma nadal bardzo silny zwigzek
emocjonalny oraz satysfakcjonujgce relacje, cho¢ nie mieszkajg wspélnie.

Druga osobag jest 24-letnia kobieta, ktora przez 8 lat mieszkata z rodzen-
stwem w domu dziecka z powodu niewydolnosci wychowawczej i patologii
rodzicow (alkoholizm). Czes¢ jej 8-osobowego rodzenstwa ma bardzo rzadka
chorobe genetyczng - zesp6t Pfeiffera (ang. Pfeiffer syndrome), wigzaca sie
m.in. z uposledzeniem umystowym. Kobieta przeszta psychoterapie. Zatozyta
rodzine, urodzita syna.

Wyniki badan wtasnych

Lek i wstyd

Jesli chodzi o lek o siebie czy swojg przysztos¢ u znanych autorom oséb,
to on nie wystepowatl. Szczesliwie brakowato réwniez obawy o swoje wtasne
potomstwo. Natomiast nasilone byto i jest poczucie niepewnosci o przysztos¢
chorego rodzenstwa, zwtaszcza u badanego mezczyzny. Lek przed odrzu-
ceniem ze strony obcych ludzi, ich reakcja rowniez sie ujawniat w okresie
mtodzieniczym i - podobnie jak w analizowanych badaniach - wigzat sie ze
wstydem: wstydem, Ze sie ma rodzenstwo niepetnosprawne, ze inni oczekujg
wyttumaczenia, dlaczego brat czy siostra nie moéwig itp.

Badana kobieta deklaruje, ze obecnie (czyli po przebytej terapii) leku o losy
rodzenstwa chorego praktycznie nie odczuwa. Istnieje tylko Swiadomos¢, ze
sama nie jest w stanie zapewni¢ mu odpowiedniej opieki. Méwi, ze jest jej szko-
da niepetnosprawnych braci i siéstr z powodu tego, co ich spotkato.

MeZczyzna natomiast przyznaje, Ze obecnie czuje lek i boi sie o swego
brata w takim sensie, by on - jako pelnosprawny i wydolny - byt w przysztosci
zdolny zapewni¢ mu wystarczajace warunki egzystencji. To réwniez stanowi
jego zyciowy cel.

Poczucie winy

Poczucie winy pojawiato sie, podobnie jak w literaturze, w stosunku do ro-
dzenstwa i rodzicow, ale tylko u badanego mezczyzny. Nie byto ono obecne u ko-
biety, ktéra zdawata i zdaje sobie sprawe, zZe sytuacja zdrowotna jej rodzenstwa
jest konsekwencja decyzji ich rodzicéw. Natomiast badany mezczyzna przyznat,
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zZe to uczucie dotyczyto sytuacji, kiedy on sam pragnat mie¢ pewng sfere pry-
watnosci, chory brat jg ciagle przekraczat, a refleksja, Ze nie powinien tak czug,
wynikata ze ztoSci na brata o jego niewiedze i rozliczne nieumiejetnosci.

Poczucie obowiqgzku

Przekonanie o koniecznosci wziecia na siebie odpowiedzialnosci za nie-
wydolne i chore rodzenstwo jest bardzo mocne u mezczyzny. Kobieta nie do-
czuwa go juz dzieki terapii, bo - jak moéwi - jest $wiadoma, Ze odpowiednia
opieka nad chorym rodzenstwem przekracza jej mozliwosci. U mezczyzny co-
raz wieksze poczucie obowigzku i Swiadomosg¢, ze jest jedynym rodzenstwem
chorego brata, wzmaga lek przed przysztoscia. To poczucie obowiazku - jak
sam okreslit - przyttacza go. Przyttacza go bezgraniczna ufno$¢ brata, ktora
jednoczesnie go dowartos$ciowuje.

Ztos¢

W literaturze wspomina sie o zto$ci odczuwanej przez zdrowe rodzen-
stwo wobec chorego i 0 poczuciu winy z nim zwigzanym.

Badany mezczyzna przyznawat, Ze wobec swojego brata czut zto$¢ - co
juz zostato wczes$niej wspomniane. Jednak dominowat zal o to, Ze brat swojg
obecnoscia zabrat im (badanemu mezczyznie i ich wspélnej mamie) czastke
zycia. Zto$¢ czut takze wobec mamy za to, Ze ona swym zachowaniem spra-
wiata wrazenie, Ze oczekuje od niego takiego samego wktadu pracy i wysitku
opieki nad chorym chtopcem, ile od siebie samej. Zty byt réwniez na dzieci
i mtodziez (ta zto$¢ objawiata sie ,uktuciem w sercu”), ktéra w luznych roz-
mowach wy$miewata sie z czyjejs niepetnosprawnosci i kalectwa, cho¢ sam
nie spotkat sie ze Smiechem i krytyka swojej sytuacji.

Badana kobieta czuta natomiast ztoS¢ wobec obcych 0s6b - pracownikéow
placowki opiekunczo-wychowawczej - nakazujacych jej troszczenie sie o swo-
je rodzenstwo ze wzgledu na status najstarszej siostry w rodzinie, cho¢ sama
nie czuta takiej potrzeby z powodu braku wiezi.

Czynniki chronigce

Deklaracje os6b badanych potwierdzaja, ze najwazniejszymi czynnikami
chronigcymi w rodzinie z dzieckiem chorym i niepetnosprawnym sa: spokéj ma-
tek, blisko$¢, silna wieZ emocjonalna (zwtaszcza z matka), pozytywne wzorce
zachowan (zwtaszcza matki). Taka sytuacja panuje w domu badanego mezczyzny.

U kobiety natomiast tej bliskosci i cieptych relacji nie byto, w zwigzku
z tym nie czula i nie czuje sie zwigzana ze swoim rodzenstwem. Jak sama
orzekta, brak wiezi powoduje, ze nie ma tych emocji, ktére zwykle czuje
sie w stosunku do swego rodzenstwa, rowniez niepetnosprawnego. Tym
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bardziej stuszna wydaje sie teza o decydujacym charakterze postaw rodzi-
cielskich w sytuacji oswajania sie dzieci z faktem posiadania chorego lub/
i niepetnosprawnego brata lub siostry, akceptacji tego zjawiska, a takze
ksztattowania sie stosunku do bliskiej osoby niepetnosprawnej lub chorej.

Pozytywne cechy

Obydwoje badani wymieniajg swoje zalety, ktére wyksztatcili w wyniku
statego kontaktu z uposledzonym rodzenstwem:

e wrazliwo$¢ na ludzkie problemy,
e lepsze podejscie do dzieci,

e cierpliwos¢,

e wyrozumiatosc.

Potwierdza to doniesienia A. Zyty, ktéra zauwazyta u rodzefstwa dzieci
z gtebsza niepetnosprawnoscia intelektualng ,,wzrost tolerancji i zrozumienia
probleméw os6b niepetnosprawnych” (Zyta 2004: 198).

Badany mezczyzna dodatkowo podkresla, ze tych cech nabyt cze$ciowo
przez modelowanie zachowan matki, ktéra zawsze reagowata z ogromnym
spokojem. Osobowo$¢ diagnozowanego mezczyzny byta wiec materia, pod-
tozem, za$ nastawienie jego matki swoistg matrycg, formg, nadajaca temu
podtozu tres¢ i okreslonosé.

Podsumowanie

Znajduje zatem potwierdzenie teza wypowiedziana przez Stanistawa Ka-
wule, ,Ze rodzina jako grupa spoteczna funkcjonuje tylko wtedy, kiedy zostaja
spetnione warunki jej integracji. Nie ma jej tam, gdzie nie ma wspo6lnych norm
i wartosci tam, gdzie brak jest wzajemnych oddziatywan cztonkéw grupy”
(Kawula 1999: 121). Obecno$¢ choroby czy niepetnosprawnosci dziecka moze
wiec stanowic¢ czynnik spajajacy rodzine. Bliskie wiezi miedzy jej cztonkami
pozwalaja na pomaganie sobie i czerpanie ze wzajemnych relacji sity do spro-
stania trudno$ciom (Pisula 2007: 134).
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Choroba i niepetnosprawnos¢ dziecka jako czynnik spajajacy rodzine w kontekscie
doswiadczen rodzenstwa petnosprawnego

Abstrakt

W artykule ukazano rozwojowy charakter choroby i niepetnosprawnosci dziecka w wy-
miarze rodzinnym poprzez zwrdcenie uwagi na odczucia i emocje rodzenstwa petnosprawne-
go. Te odczucia moga bowiem by¢ kluczowe dla zaistnienia wiezi rodzinnych gwarantujacych
poczucie jednosci w odpowiedzialno$ci.

Choroba i niepetnosprawno$¢ dziecka moga spaja¢ podstawowa komérke spoteczna
pod warunkiem akceptacji tego zjawiska przez rodzicéw i ich pozytywnej postawy wzgledem
utomnosci dziecka.

Stowa kluczowe: choroba, niepetnosprawnos¢, wiezi, dziecko, rodzenstwo

lliness and disability of a child as a family bonding factor in reference to the
non-disabled siblings’ experiences

Abstract

The article depicts an evolving nature of illness and disability of a child in the family di-
mension by drawing attention to feelings and emotions of non-disabled siblings. These feelin-
gs may be of key importance for the occurrence of family bonds assuring the feeling of unity
in responsibility.

Illness and disability of a child may join the fundamental social unit provided that this
phenomenon is accepted by the parents who adopt a positive attitude towards the disability
of a child.

Keywords: illness, disability, bonds, child, siblings



