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Sytuacja zyciowa rodzenstwa
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualna

Streszczenie

Przedmiotem prezentowanych w niniejszym artykule badan byto okreslenie sytuacji zyciowej
adolescentow i mtodych dorostych posiadajacych rodzenstwo z niepelnosprawnoscia intelektualna.
W badaniach uwzgledniono perspektywe zdrowych, mtodych ludzi oraz ich rodzicow. Zastosowano
metode wywiadu. Przebadano 25 os6b (16 rodzicow oraz 9 adolescentow) pochodzacych z woje-
wodztwa t6dzkiego. Rezultaty badawcze wyraznie wskazuja na istnienie zblizonego obrazu zycia
rodzinnego u badanych adolescentéw oraz mtodych dorostych i ich rodzicow. Podejmowane proby
zaprzeczania, umniejszania wplywu niepelnosprawnosci jednego z cztonkéw rodziny na caty sys-
tem rodziny przy jednoczesnym idealizowaniu osoby niepelnosprawnego dziecka/rodzenstwa moga
$wiadczy¢ o przejawianiu przez badane rodziny mechanizméw obronnych.

Stowa kluczowe: niepetnosprawnos¢, rodzenstwo, adolescencja, rodzina, rozwdj.

Wprowadzenie

Rozwdj refleksji humanistycznej obejmuje coraz to nowe obszary relacji
migdzyludzkich. Od dawna poziom etyczny cywilizacji mierzono stosunkiem
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do 0sob chorych, stabych, niesamodzielnych. Przychodzi czas, by podjac¢ opis
oraz badanie obrazéw okreslajacych nie tylko bezposrednie sprz¢zenie zwrotne
relacji opiekun — podopieczny, lecz takze wszystko, co dzieje si¢ w blizszym i dal-
szym otoczeniu rdzenia tematu.

Problematyka rodzin borykajacych si¢ z trudno$ciami wynikajagcymi z nie-
petlnosprawnosci dzieci jest szeroko podejmowana w literaturze przez wielu
badaczy w Polsce i za granica. Podnoszona tematyka najczesciej dotyczy za-
gadnien zwigzanych z funkcjonowaniem dzieci z dysfunkcjami oraz rodzicow
znajdujacych si¢ w specyficznej, czgsto przekraczajacej ich mozliwosci adap-
tacyjne sytuacji zyciowej. Niewiele natomiast uwagi poswigca si¢ psycholo-
gicznemu potozeniu pelnosprawnego dziecka w rodzinie z niepelnosprawnym
rodzenstwem.

Przyjmujac zalozenia koncepcji rodzin M. Bowena i S. Minuchina, zdrowe
rodzenstwo stanowi jeden z elementéw systemu rodzinnego, ktory jest powigzany
z jego wszystkimi cztonkami siecig relacji miedzyludzkich i decyduje o jakosci
funkcjonowania rodziny (za: Namystowska, 2000). Zatem w procesie analizy psy-
chologicznej systemu rodzinnego konieczno$cig jest zwrocenie uwagi na sytuacje
petnosprawnego rodzenstwa dziecka przewlekle chorego oraz uwzglednianie go
w planowaniu dziatan pomocowych. Fakt, iz powyzsza problematyka nie zostata
jeszcze w sposob dostateczny zbadana i wyjasniona stanowit inspiracje dla auto-
rek niniejszego artykutu.

Obecnos¢ choroby przewlekltej (niepetnosprawnosci) jednego z cztonkdéw
rodziny zawsze prowadzi do szeregu zmian w systemie rodzinnym, zaburzajac
jego homeostazg. Wzajemne oddziatywania zachodzace migdzy rodzing a stanem
zdrowia jej cztonkow pozwalaja na wyodrebnienie dwoch gtdéwnych kierunkow
badan. Pierwszy kierunek badan dotyczy okreslenia roli rodziny w genezie i roz-
woju roznych chorob. Przyktad wptywu sytuacji rodzinnej na stan zdrowia czton-
koéw rodziny stanowig wyniki badan empirycznych dotyczace etiologii niektd-
rych schorzen psychosomatycznych, a czasami takze psychicznych. S. Miniuchin
i jego wspotpracownicy wykazali, ze zaburzenia w procesie komunikacji migdzy
cztonkami rodziny pozostaja w zwiazku z nieskuteczno$cig leczenia dzieci cho-
rych na cukrzyce (Miniuchin, Rosman i Baker, 1978). Udowodniono, ze proble-
my zdrowotne nasilaja si¢, gdy zaktoceniu ulegaja relacje malzenskie (Rostow-
ska, 2001).

Natomiast drugi kierunek badan podejmuje problematyke zwigzang z wy-
jasnieniem znaczenia wptywu choroby na funkcjonowanie rodziny. Czynni-
kiem decydujacym o jakosci zmian w systemie rodzinnym jest m.in. to, kogo
dotyczy proces chorobowy — dziecka, matki czy ojca? Kiedy choruje dziecko
rodzice doswiadczaja silnego stresu. Gtownie u matek jest on zwigzany przede
wszystkim z lekiem o zdrowie i zycie dziecka z niepelnosprawnoscia, ze sta-
nami napigcia wywotywanymi przez niemoznos$¢ realizowania swych zaréwno
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osobistych, jak i zawodowych potrzeb, z ograniczeniami wynikajagcymi z nad-
miaru obowigzkow, a takze z zaistnienia zaburzen w przebiegu cyklu zycia
rodzinnego' (Plencer, 2009). Stres rodzicow niepetnosprawnych dzieci zalezy
takze od cech samego dziecka. Znaczenie maja tu: osobowos¢, poziom moty-
wacji, obecnos¢ lub brak fizycznych stygmatow, zaburzen sensorycznych i mo-
torycznych, probleméw zdrowotnych, kondycji psychicznej, temperamentu,
zachowan, wieku, plci, kolejnosci urodzenia niepetnosprawnego dziecka (Fi-
sman, Wolf, Ellison, Gillis, Freeman, Szatmari, 1996).

Rodzice i dziecko dotknicte niepelnosprawnoscig to nie jedyne osoby w ro-
dzinie, ktére doswiadczaja stresu oraz trudnos$ci psychicznych. Sytuacja ta wy-
woluje takze ogromne napigcie u petnosprawnego rodzenstwa dziecka z niepel-
nosprawnoscig. Ma ono bowiem czgsciej niz w innych rodzinach czesty kontakt
z bolem, rozpacza, bezradnoscig czy problemami r6znej natury (Morrison, 1997).
Wazrastajaca liczba zachowan opiekunczych ze strony matki kierowanych do cho-
rego przewlekle dziecka powoduje, ze potrzeby me¢za i pozostatych dzieci nie
zostaja w petni zaspokajane. W konsekwencji budzi to stany niezadowolenia, na-
pigcia, zazdro$ci oraz rywalizacji mi¢dzy rodzenstwem.

Specyfika funkcjonowania zdrowego rodzenstwa
0s0b niepelnosprawnych

W literaturze przedmiotu mozna wyodrebni¢ zasadniczo dwa podej$cia
do sytuacji zycia i warunkéw rozwoju pelnosprawnego dziecka w rodzinie z nie-
pelnosprawnym rodzenstwem.

Niektorzy badacze wskazuja, ze fakt posiadania niepetnosprawnego rodzen-
stwa jest czynnikiem stymulujacym rozwdj zdrowego rodzenstwa. Umozliwia
on bowiem, poprzez specyficzne doswiadczenia zyciowe, nabycie umiejgtnosci
i kompetencji niedostepnych dla 0séb zyjacych w rodzinach bez oséb z niepet-
nosprawnoscig. Niektérzy zdrowi bracia lub siostry staja si¢ bardziej dojrzali
pod wzgledem spolecznym, wrazliwi na potrzeby innych, bardziej samodzielni
oraz deklarujacy akceptacje i zrozumienie dla odmiennosci (Pisula, 2007; Zyta,
2009). Ilustracje moga stanowi¢ slowa 10-letniej dziewczynki, ktora co wie-
czoOr gotowala obiad dla catej rodziny: ,,Nie sadzg, zeby ktokolwiek oczekiwat
ode mnie, zebym to robita, ale jesli raz zrobisz co$ takiego, to juz si¢ beda tego

! Badacze wskazuja, ze w przypadku rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym moze nie nastapic
piata faza cyklu rodzinnego, tj. faza postprenatalna. Ma ona miejsce w czasie, gdy dzieci usamo-
dzielniaja si¢. Niepelosprawnos¢ dziecka moze skutkowac przejsciem z fazy czwartej cyklu zycia
rodzinnego, tj. ustabilizowanej struktury i czynnego rodzicielstwa do fazy schytkowej, charaktery-
zujacej si¢ okresem emerytalnym rodzicow, a konczacej si¢ ich $miercia (Leszkowicz-Baczynska,
1999).
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po tobie spodziewac [...]. Prawdopodobnie bytam znacznie bardziej dojrzata, ma-
jac 9—10 lat, niz inni w tym wieku. Przejawiato si¢ to w pilnowaniu zadanych lek-
cji, praniu, prasowaniu, otwieraniu wtasnego konta w banku... Mama po prostu
nie miata na to czasu” (Rodger, Tooth, 2004, s. 59).

Jak wynika z badan, efekty i jako$¢ relacji zachodzacych migdzy rodzen-
stwem stanowig istotny czynnik warunkujacy wybor przyjaciol w okresie mto-
dosci, a w dalszej perspektywie partnerow zyciowych. Na uwage zastuguja wy-
niki badan dowodzace tego, ze zdrowe rodzenstwo niepetnosprawnych dzieci nie
uwzglednia mozliwo$ci stworzenia zwigzku z osoba o negatywnych postawach
wobec zjawiska niepetnosprawnosci. Wazny z punktu widzenia psychologii roz-
woju czlowieka jest takze proces ksztaltowania tozsamosci, ktory czesciowo
determinuje posiadanie niepelnosprawnego rodzenstwa. Porownania z tymze
rodzenstwem wspierajg indywidualno$¢ oraz autonomi¢ petnosprawnego adole-
scenta (Ley, 2004).

Dokonujac przegladu literatury, mozna takze odnalez¢ liczne badania wska-
zujace na niedostosowanie rodzenstwa dzieci z niepelnosprawnoscia (Cuskelly,
1999; Sharpe, Rossiter, 2002; Vermaes, Susante, Bakel, 2012).

Rodzenstwo w normie rozwojowej czesto odczuwa, ze rodzice (gtownie mat-
ki) sa nadopiekunczy wobec chorego brata czy siostry (poswigcajg mu wigcej czasu
i uwagi, dajg prezenty), a takze zbyt pobtazliwi (np. brak wymagan). Ograniczony
czas na wspolne bycie ze sobg na rzecz czynnosci opiekunczych wykonywanych
przy dziecku z dysfunkcja w zakresie sfery intelektualnej, niedostrzeganie przez
rodzicow wktadu pracy w opieke nad niepelnosprawnym rodzenstwem oraz zapo-
minanie o potrzebach zdrowego rodzenstwa to tylko niektore powody skutkujace
poczuciem zaniedbania zdrowego rodzenstwa w normie rozwojowej przez rodzi-
cow. Dhugotrwaty stan ignorowania zdrowego rodzenstwa moze uksztattowac
uniego przekonanie o uprzywilejowanej pozycji niepelnosprawnego brata/siostry,
a tym samym o swej mniejszej warto$ci w oczach rodzicow. W efekcie powyzsze-
go petnosprawne dziecko moze obraza¢ si¢ na rodzicow i chore rodzenstwo przy
jednoczesnym poczuciu winy oraz niepokoju o los wszystkich cztonkow rodziny
(Bronfman, Campis, Koocher, 1998). Kolejng z przyczyn przezywanego napigcia
przez zdrowe rodzenstwo moze stanowic takze brak rozmow z rodzicami na temat
choroby i szczerego wyrazania uczu¢ przezywanych w zwigzku z nig (Clarke,
Davies, Jenney, Glaser, Eiser, 2005).

U pelnosprawnego rodzenstwa w wyniku minimalizowania swoich potrzeb
moga wystepowac napady gniewu ukierunkowane na niepelnosprawnego brata
lub siostre. Czesto skutkuje to karg ze strony rodzicéw. Obawa przed ostra reakcja
rodzicow moze prowadzi¢ do prob zaghuszania swej ztosci, do zachowan, ktore
nie naleza do konstruktywnych sposobdw radzenia sobie z emocjami. W dalszej
perspektywie rozwojowej pelnosprawne rodzefnstwo moze zaghusza¢ inne emocje,
takze te przyjemne. Brak umiej¢tnosci prawidlowego wyrazania emocji oraz na-
bycie swej wyzszosci w kwestii zdrowia, sity 1 mozliwosci intelektualnych nad
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niepelnosprawnym rodzenstwem u pewnej czgsci rodzenstwa wywoluje poczucie
winy, ktorego konsekwencje moga by¢ dwojakiego rodzaju. Rodzenstwo moze
przyjac postawe altruistyczng i w petni angazowac si¢ w pomoc niepelnosprawne-
mu bratu czy siostrze badz przeciwnie, mozna zaobserwowac u niego zachowania
majace na celu odizolowanie si¢ od problemu niepetnosprawnego rodzenstwa.
Ponadto pelosprawne dzieci muszg radzi¢ sobie ze specyfika macierzynstwa
1 ojcostwa wystepujaca w rodzinach z dzieckiem znajdujagcym si¢ poza normag
rozwojowa, ze zmianami zachodzacymi w rodzicach, w ich relacjach matzenskich
i rodzicielskich, co bywa zbyt duzym obcigzeniem dla mozliwo$ci adaptacyjnych
dorastajacych jednostek (Barlow, Ellard, 2006).

Obecnos¢ w rodzinie niepetnosprawnego dziecka wigze si¢ rOwniez z wyste-
powaniem dwoch zjawisk dotyczacych petnienia ol przez rodzenstwo w normie
rozwojowej, tj. poszerzenia rol oraz pomieszania rol.

Zjawisko poszerzenia rol odnosi si¢ do sytuacji, kiedy rodzice oczekuja
od zdrowego rodzenstwa towarzyszenia choremu przewlekle bratu czy siostrze
w wielu sferach aktywnosci, jak np. w zabawie, w nauce, w wychowaniu czy na-
wet w czynno$ciach pielgegnacyjnych. Jak wynika z badan glownie dziewczynki
sa zbytnio angazowane w opieke i prace domowe (Eiser, 2003). Zaangazowanie
wiaze si¢ z wspotodpowiedzialno$cig za to, co dzieje si¢ w rodzinie i1 petnieniem
obowigzkow.

Natomiast zjawisko pomieszania rol wystepuje w sytuacji, gdy mtodsze ro-
dzenstwo (w normie rozwojowej) wchodzi w role starszego, ktore ze wzgledu
na ograniczenia spowodowane niepelnosprawnos$cia nie jest w stanie wykonywac
przypisanych mu obowigzkow. Tego rodzaju warunki rozwoju powoduja u zdro-
wego dziecka stan niepokoju, frustracji oraz napigcia. Warto zaznaczy¢, ze swe
role zdrowe rodzenstwo petni przez cate zycie i od najmtodszych lat funkcjonuje
z poczuciem odpowiedzialno$ci za los drugiej osoby (Ley, 2004).

W obliczu skumulowania duzej liczby obowiazkow dobrostan zdrowego ro-
dzenstwa zostaje zagrozony. Stwierdzono, ze osoby znajdujace si¢ w tego typu
sytuacji charakteryzuja si¢ wyzszym poziomem lgku, maja tendencj¢ do wyco-
fywania si¢ z kontaktow interpersonalnych, a takze sa bardziej depresyjne niz
rodzenstwo 0s6b rozwijajacych si¢ prawidlowo (Fisman i in., 2000). Matki za-
uwazaja u tych dzieci wigcej probleméw w zachowaniu oraz spostrzegaja je jako
mniej sktonne do zachowan prospotecznych niz matki dzieci, ktérych rodzen-
stwo jest zdrowe (Hastings, 2004). Ogolny wniosek z przeprowadzonych w tym
obszarze badan pozwala twierdzié, ze bedace w normie rozwojowej rodzenstwo
niepelnosprawnych dzieci charakteryzuje si¢ wyzszym ryzykiem wystgpienia
probleméw natury adaptacyjnej, zaburzen emocjonalnych oraz trudnosci w na-
wiazywaniu prawidtowych relacji z rowiesnikami.

W zwigzku z odmienno$cig funkcjonowania zdrowego rodzenstwa w rodzi-
nie z dzieckiem z niepetnosprawnoscig w poréwnaniu z rodzinami, w ktoérych
wszyscy cztonkowie sg petnosprawni powstaje pytanie o oceng sytuacji rozwoju
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adolescentow w normie rozwojowej. Intensywne przemiany, ktére dotycza ado-
lescentow obejmujag wigkszo$¢ procesow rozwoju, tj. biologicznych, psycholo-
gicznych 1 spotecznych. Dynamiczne zmiany natury fizjologicznej wplywaja
na stan emocjonalny mlodziezy, ktora naturalnie w tym wieku cechuje labilno$¢
emocjonalna. W sytuacji, gdy ktos wygtasza niekorzystne komentarze kiero-
wane w stron¢ 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng, mtodzi ludzie moga
odbiera¢ zaistniate zdarzenie jako atak na ich samych i silnie reagowac¢ emocjo-
nalnie. Zmiany w aspekcie poznawczym umozliwiajace z kolei myslenie abs-
trakcyjne 1 analityczne pozwalajg na podejmowanie refleksji oraz autorefleksji.
W efekcie powyzszego zdrowe rodzenstwo zaczyna niepokoi¢ si¢ o stan swoje-
go zdrowia i o potencjalne zaburzenia, ktére moga wystapi¢. Wraz z dojrzewa-
niem pojawia si¢ bowiem strach przed mozliwymi obcigzeniami genetycznymi.
W percepcji rowiesnikow petnosprawni adolescenci wychowywani w rodzinach
z niepelnosprawnym rodzenstwem sa opisywani jako osoby wrazliwe (szcze-
gblnie na kwestie niepelnosprawnosci), chwiejne emocjonalnie, samokrytycz-
ne i przejawiajace wysoki poziom gotowosci do niesienia pomocy innym (Bo-
rzyszkowska, 1998).

Problem badawczy i pytania badawcze

Przedmiotem podjetych badan byta proba okreslenia sytuacji zyciowej ado-
lescentow i mtodych dorostych (N = 23,4 lata), wychowywanych w rodzinach
z rodzenstwem z niepetnosprawnoscig intelektualng (N = 22 lata). Przedstawione
w niniejszym artykule rezultaty badawcze sa efektem oceny sytuacji zyciowej
badanych zdrowych adolescentow oraz mtodych dorostych zarowno z ich wlasne;j
perspektywy, jak i perspektywy ich rodzicow.

Na podstawie nakre§lonego przedmiotu i celu eksploracji sformulowano na-
stepujace pytania badawcze:

Jak badane rodzenstwo 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng percypuje
wlasne funkcjonowanie i warunki rozwoju?

Jak sytuacje zyciowa petnosprawnego rodzenstwa osob z niepetnosprawno-
$cig intelektualng postrzegajg ich rodzice?

Problematyke badawcza doprecyzowano poprzez pytania szczegotowe:

1. Jakie specyficzne ograniczenia swej sytuacji zyciowej dostrzegaja badane
rodzenstwa, a jakie ograniczenia owej sytuacji swych pelnosprawnych dzieci do-
strzegaja rodzice?

2. Jak wygladajg relacje w rodzinie z osobg niepelnosprawng intelektualnie
w percepcji badanych petnosprawnych dzieci i ich rodzicow?

3. Jaka role w rodzinie, w ocenie wtasnej i rodzicéw, petnia badani bracia
i siostry?
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4. Jak badane osoby oceniaja swoje funkcjonowanie emocjonalne, a jak po-
strzegaja je rodzice?

5. Jak badani spostrzegaja wtasne funkcjonowanie spoteczne, a jak oceniaja
je rodzice?

6. Jakie oczekiwania i plany maja wzgledem swych pelnosprawnych dzieci
rodzice 1 jak odnoszg si¢ one do plandéw dzieci?

Metoda

Uwzgledniajac specyfike okreslonego przedmiotu i celu badan, przyjeto per-
spektywe badan jakosciowych, z podejsciem opartym na prezentacji pogladoéw
badanych oséb. Opracowano autorskie kwestionariusze wywiadu, przeznaczone
osobno dla pelnosprawnego rodzenstwa i rodzicow/opiekundw.

Metoda wywiadu wykorzystana zostata do zbadania subiektywnego postrze-
gania wlasnej sytuacji zyciowej przez osoby posiadajace rodzenstwo z niepetno-
sprawnoscig intelektualng oraz percypowania tej sytuacji przez rodzicow tych
0s0b. Na potrzeby ponizszej pracy dokonano modyfikacji dyspozycji do wywia-
du? autorstwa W. Hackenberg (1992, s. 196-199). Dyspozycje do wywiadu z ro-
dzenstwem podzielone zostaty na szes$¢ kategorii oznaczonych literami od A do F
1 odnosity si¢ do:

— stosunku do niepelnosprawnego rodzenstwa (A),

— przesztosci (B),

— instytucjonalizacji (C),

— przysztosci (D),

— otoczenia spotecznego (E),

— wlasnej organizacji zycia (F).

W celu dostosowania metody uzyskiwania danych do interesujacych autorki
obszarow funkcjonowania pelnosprawnego rodzenstwa oraz kryteriow doboru
grupy badawczej, pominigto w catosci jedng kategori¢ dyspozycji, a mianowi-
cie instytucjonalizacj¢ — odnoszaca si¢ do kwestii umieszczenia osoby z niepet-
nosprawnoscia intelektualng w instytucji opiekunczo-wychowawczej. Dodano
natomiast dyspozycje odnoszacg si¢ do otrzymywanego przez rodzenstwo pet-
nosprawne potencjalnego wsparcia ze strony specjalistycznych instytucji, np.
poradnie rehabilitacyjne. Kazdej kategorii przyporzadkowano pytania o wigk-
szej szczegdtowosci — w sumie sformutowano 28 dyspozycji oraz jedno pytanie
otwarte, umozliwiajace uzupetienie wypowiedzi przez badanych (Aneks 1).

Cze$¢ kwestionariusza wywiadu przeznaczona dla rodzicoéw/opiekundéw byta
podzielona na siedem obszarow, ponumerowanych cyframi od 1 do 7 oraz jedno

2 Dyspozycje do wywiadu — sformutowane problemy, ktore stanowig tematy rozmowy bada-
cza z osobg badana.
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pytanie otwarte umozliwiajace wyrazenie kwestii nieporuszonych w wywiadzie,
a istotnych dla badanego. Kazdemu obszarowi przyporzadkowane zostalo pytanie
badz pytania z okreslonej dziedziny. Wersja wywiadu wedtug W. Hackenberg
(1992) wzbogacona zostata o kwestie istotne dla prowadzonych badan — dodano
dyspozycje odnosnie do oceny relacji migdzy rodzenstwem oraz kwestii informo-
wania pelnosprawnego dziecka o zagadnieniu niepelnosprawnosci intelektualnej
(Aneks 2).

Charakterystyka badanej grupy

Podstawowe informacje odno$nie do grupy badawczej uzyskano przy wyko-
rzystaniu autorskich Inwentarzy osobowych dla rodzenstwa i rodzicow/opicku-
néw o0so6b z niepetnosprawnoscia intelektualna.

W badaniach wzigto udziat 9 rodzin (100%) posiadajacych minimum jed-
no dziecko petnosprawne i jedno z niepetnosprawnos$cia intelektualng. Metodg
wywiadu zastosowano wobec 16 rodzicow (100%), w tym 50% matek i 50% oj-
cOw oraz 9 o0sob (100%) bedacych rodzenstwem osob z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Wérdd badanych stanowiacych grupe rodzenstwa osob niepetno-
sprawnych byto 67% sidstr i 33% braci. Badane rodziny w wigkszosci cechowata
struktura petna (89%). Jedna z rodzin byta monoparentalna (11%). W przypadku
78% rodzin wywiadu udzielili oboje rodzice, w pozostatych rodzinach (22%)
badaniu poddat si¢ tylko jeden z rodzicéw.

Wsrdod badanych rodzin 67% zamieszkiwalo na terenie miasta (do 25 tys.
mieszkancow), a 33% na terenach wiejskich. Sredni wiek rodzicow wynosit
55 lat, w tym matek = 54,4 lat, a ojcoéw = 55,3 lata (rozpieto$¢ wieku badanych
rodzicow wahata si¢ w granicach od 48 do 61 lat). Wyksztalcenie rodzicow
objetych wywiadem deklarowane byto na poziomie od podstawowego do wyz-
szego. Wyksztalcenie podstawowe zadeklarowato 25% rodzicow. Wyksztat-
cenie na poziomie zawodowym podato 31% osob. Wsrod badanych rodzicow
38% posiadato wyksztatcenie $rednie, a jedna matka potwierdzita posiadanie
wyksztalcenia na poziomie wyzszym (6%). Prace zarobkowa podejmowato
75% rodzicow. Posiadane warunki bytowe 81% rodzicéw okreslito jako prze-
cietne, zas 19% rodzicow okreslito posiadane zasoby na poziomie dobrym.
Zaden z rodzicoéw nie ocenil swojej sytuacji bytowej jako bardzo dobrej, ztej
ani bardzo ztej.

Najczesciej] w objetych badaniami rodzinach bylo po dwoje dzieci (67%),
rzadziej troje (22%), a w jednej tylko rodzinie liczba dzieci wynosita 4 (11%).
Wszystkie badane rodziny zadeklarowaly posiadanie wylacznie jednego dziecka
z niepelnosprawnoscig intelektualng. Stopien niepetnosprawnosci intelektualne;j
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dzieci okreslony jako lekki cechowat 45% badanych (4 osoby), umiarkowany do-
tyczyt 22% (2 osoby), zas gleboki 33% badanych (3 osoby). Wérdd osob z niepet-
nosprawnoscia byto 44% kobiet i 56% mezczyzn. Sredni wiek 0sob z niepetno-
sprawno$cia intelektualng wynosit 22 lata (od 18 do 28 lat).

Wsréd uczestniczacej w badaniach pelnosprawnej mtodziezy i mtodych do-
rostych byto 67% kobiet i 33% mezczyzn o $redniej wieku 23,4 lata (przedziat
wieku od 20 do 25 roku zycia). Wszyscy badani uczeszczali do szkot. Wykony-
wanie pracy zarobkowej deklarowato 44% badanych, pozostali nie byli aktywni
zarobkowo (56%). Wszyscy objeci badaniem pelnosprawni adolescenci i mtodzi
dorosli potrafili okresli¢ stopien niepetnosprawnosci swego rodzenstwa.

Przebieg badan

Prowadzenie badan nad grupa rodzinng nalezy do jednych z trudniejszych
zadan badawczych. W rodzinie bowiem wystepuja intensywne stosunki spoteczne
oraz zbiegaja si¢ tu wielostronne oddziatywania, wyzwalajace skomplikowane
uczucia i postawy. Jednakze gtéwne zrodto trudnosci stanowi intymny charak-
ter stosunkow rodzinnych, ktére nie poddaja si¢ czesto obserwacji zewnetrznej,
a czlonkowie rodziny mogg zdradza¢ nieche¢ przed ujawnianiem prywatnych,
czasami wstydliwych spraw zwigzanych z ich zyciem rodzinnym. Odnoszac si¢
empirycznie do skomplikowanych procesow zycia rodzinnego, przyjeto podejscie
jakosciowe.

Ze wzgledu na jakosciowy charakter badan oraz specyfike problemu badaw-
czego zdecydowano o zastosowaniu celowego doboru do proby badawczej. Z ba-
danymi rodzinami nawigzano kontakt przez Warsztaty Terapii Zajeciowej odby-
wajace si¢ na terenie Ozorkowa.

Podstawowe kryterium doboru grupy petmosprawnych mtodych ludzi stano-
wit fakt posiadania rodzenstwa z niepetnosprawnoscig intelektualng przez osoby
petosprawne, mieszczace si¢ w przedziale wickowym od 16 do 25 lat, czyli be-
dace w okresie adolescencji lub wezesnej dorostosci. Osoby objete badaniem po-
winny zamieszkiwa¢ wspdlnie z niepelnosprawnym rodzenstwem oraz rodzicami
(obojgiem lub jednym z nich). Rodzenstwo z niepetnosprawnoscia intelektualna
mogtlo by¢ starsze lub mtodsze od badanych siostr, braci o 5 lat. Wskazanie mak-
symalnej roznicy wieku pomiedzy rodzenstwem miato pozwoli¢ na wylonienie
grupy, ktéra na podstawie wnioskow z dotychczasowo prowadzonych badan ce-
chuje si¢ najszerszym zakresem trudnosci natury emocjonalnej i psychospotecz-
nej wsrdd rodzenstwa osob niepelnosprawnych.

Badania przeprowadzono w okresie od stycznia do marca 2011 r., na terenie
gminy Ozorkow polozonej w wojewodztwie 10dzkim. Wywiady z poszczegdlny-
mi cztonkami rodziny miaty charakter indywidualny, a ich efekty objete byty
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tajemnica — badani nie znali odpowiedzi pozostatych domownikow. Ze wzgledu
na specyfik¢ podejmowanego tematu oraz zakres badan, kazdej rodzinie poswig-
cono minimum dwa spotkania o tagcznym czasie trwania §rednio 6 godzin.

Wyniki badan i dyskusja nad znaczeniem wynikow

Bazujac na uzyskanych odpowiedziach mozna sktoni¢ si¢ ku stwierdzeniu,
iz poddane badaniu rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnos$cia intelektualng
w wiekszo$ci pozytywnie ocenialy swoja sytuacj¢ zyciowa. Pelnosprawni czton-
kowie tych rodzin (rodzice, dzieci) nie wskazywali niepelnosprawnosci intelektu-
alnej cztonka rodziny jako czynnika majacego istotny, negatywny wptyw na ich
funkcjonowanie.

System rodzinny z niepelnosprawnoscia w tle

Znaczaca wigkszo$¢ badanych rodzicoOw uznata za satysfakcjonujacy poziom
funkcjonowania psychospotecznego swych dzieci, zar6wno z niepelnosprawno-
$cig intelektualna, jak i bedacych w normie intelektualnej. Matki i ojcowie, naj-
czg$ciej osamotnieni w opiece nad niepetnosprawnym dzieckiem, nie zgtaszali
wiekszych trudno$ci w zakresie wychowywania dzieci, motywujac 6w stan po-
siadanymi kompetencjami wlasnymi.

Rodzice deklarowali, ze nie odczuli jakoby niepetnosprawno$¢ intelektualna
dziecka znaczgco zmienita ich zapatrywanie na siebie, swoje poglady, zaintereso-
wania, plany zyciowe czy tez jakos$¢ relacji z wspotmatzonkiem, dzieckiem pet-
nosprawnym oraz dalszg rodzing.

Rodzice pozytywnie oceniali wiedz¢ swoich dzieci w temacie niepelnospraw-
nosci intelektualnej, nie przejawiali obaw o rozwdj i funkcjonowanie pelnospraw-
nych synow/corek. W wiekszosci nie dostrzegali rowniez wplywu niepetnospraw-
nego dziecka na jakosc¢ ich relacji z jego bratem/siostra, ktore rozpatrywali jako
pozytywne, pomimo lekkiego ,,ochlodzenia” w zwigzku z wkroczeniem dzieci
w okres adolescencji.

Wigkszo$¢ badanej mtodziezy i mtodych dorostych miata o sobie dobre zda-
nie, uwazata, ze jest lubiana przez swoje niepetnosprawne rodzenstwo. Osoby
badane nie zglaszaty posiadania statych obowiazkéw przy niepetnosprawnym ro-
dzenstwie oraz sprecyzowanych przez rodzicow oczekiwan wzgledem ich posta-
wy 1 dzialan na rzecz brata/siostry z niepelnosprawnoscig intelektualna.

Badani bracia i siostry 0s6b niepelnosprawnych czuli si¢ silnie zwigzani z ro-
dzing, pomimo to deklarowali potrzebg oddzielenia si¢ od spraw z nig zwigzanych
poprzez kontakty z przyjacioimi, znajomymi. Nie podejmowali si¢ zatem dzialan
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majacych na celu zapoznanie szerszego grona osob z tematem niepelnospraw-
nosci intelektualnej, nie rozpoczynali rozmoéw na ten temat ani nie uczestniczyli
w spotkaniach kolezenskich wspdlnie z niepetnosprawnym rodzefstwem, ktore
jako osoby oceniali jednak glownie w kategoriach pozytywnych.

Badani postrzegali siebie jako wzglednie zorientowanych w tematyce niepet-
nosprawnosci intelektualnej, nie zgtaszajac przy tym checi do poglebiania swej
wiedzy. Informacje odno$nie do stanu brata/siostry mogli pozyskiwaé od rodzi-
cOw (czesciej od matki), ale nie czynili tego czgsto. Nieche¢ do zglebiania zagad-
nienia potencjalnych obcigzen genetycznych, brak rozeznania w pogladach naj-
blizszego otoczenia odnosnie do kwestii 0sdb z niepelnosprawnoscia intelektualng
oraz wyrazne proby odseparowania zycia towarzyskiego od rodzinnego sktaniaja
do stwierdzenia, ze u badanych problem niepelnosprawnosci tylko pozornie nie
istnieje. Potwierdzeniem dla tej tezy moze by¢ rowniez wyrazony przez badanych
negatywny stosunek wobec niepetnosprawnosci w ogole, brak zainteresowania
dziatalno$cig na rzecz 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz nieumiejet-
no$¢ wskazania na cenne dla osobistego rozwoju doswiadczenia, zgromadzone
w wyniku wspolnego zycia z osobg niepelnosprawna.

Szczegoblna trudnos¢ dla badanego rodzenstwa, jak i badanych rodzicow sta-
nowilo ustosunkowanie si¢ do niepetnosprawnosci w ogole, odnalezienia w niej
sensu, warto$ci, pomimo ze w odniesieniu do swego rodzenstwa/dzieci z niepet-
nosprawnoscig intelektualng potrafili oni wskazywaé na liczne pozytywy. Pyta-
nie o rozumienie, rozpatrywanie pojecia niepelnosprawnos$¢ zdziwito badanych
rodzicow. Czeg$¢ matek i ojcow stawiata opor przed podjeciem si¢ owej defini-
cyjnej proby, to gtéwnie ci rodzice opisywali niepetnosprawno$¢ na wzor teore-
tykow, specjalistow podejmujacych temat niepelnosprawnosci. Przyktadem takiej
charakterystyki moze by¢ nastepujace zdanie: Niepetnosprawnosé to zaburzenie
sprawnosci umystowej, pewne dysfunkcje, odbieganie od norm intelektualnych,
ale takze zaburzona sprawnos¢ fizyczna (kobieta, lat 54).

Inna grupa matek i ojcéw niepetnosprawnos¢ taczyta z pojgciem choroby.
Rodzice ktadli wyrazny akcent na nieprzewidywalnos¢ i okrucienstwo losu: Nie-
petnosprawnosé to choroba, ktora nie wybiera (kobieta, lat 57); Niepetnospraw-
nos¢ to choroba i niesprawiedliwie, ze dotyka dziecko (m¢zczyzna, lat 58); Nie-
petnosprawnosc to los cztowieka, na ktory nie bardzo mamy wplyw (mezczyzna,
lat 50).

Niektorzy rodzice pojecie niepelnosprawnosci opisywali poprzez jej poten-
cjalnie negatywne skutki. Przyktadem moze by¢ wypowiedz jednej z matek, ktora
odniosta si¢ do spolecznego wymiaru szeroko pojmowanej niepetnosprawnosci:
Niepetnosprawnos¢ to wykluczenie z normalnego zycia (kobieta, lat 61).

Jeszcze inne ujgcia niepelnosprawnosci kumulowaty w sobie spojrzenie pesy-
mistyczne, naznaczone jednak dozg optymizmu. Czynione definicje wskazywaty
na liczne obcigzenia, trudno$ci wynikajace z niepetnosprawnosci, ale i ich wartos¢
w procesie okreslania swojego ,,ja”: Niepetnosprawnosc to ogromne nieszczescie,
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wymaga silnego charakteru, aby sprosta¢ tym trudnosciom (mgzczyzna, lat 56);
Niepelnosprawnosc¢ to nieszczescie a jednoczesnie wyzwanie w ksztaltowaniu
wlasnej osobowosci i postawy zyciowej (kobieta, lat 56).

Relacje rodzinne z i w perspektywie

Rodzice pozytywnie postrzegali relacje migdzy swoimi dzie¢mi, deklarowali
sporadyczne wystepowanie sytuacji trudnych wychowawczo — jako rodzice czu-
li si¢ w miare kompetentni i sprawiedliwi. Matki i ojcowie sktonni byli twierdzi¢,
ze ich niepelnosprawne dziecko miato przede wszystkim stymulujacy wptyw
na funkcjonowanie swego petnosprawnego rodzenstwa — umozliwitlo mu nabycie
cennych umiejetnosci spotecznych.

Relacje z rodzenstwem badani rozpatrywali jako pozytywne, a niepelno-
sprawne rodzenstwo oceniali, wyraznie akcentujac jego zalety. Badani czuli si¢
wazni i lubiani przez rodzenstwo.

Mtodziez i mtodzi dorosli objeci badaniem opisywali swe kontakty z rodzen-
stwem, gtoéwnie odnoszgc si¢ do interakcji o charakterze emocjonalno-zabawo-
wym, tylko u niektorych osob zglaszany byt aspekt §wiadczeniowy. Badani nie
mieli przypisanych zadnych statych obowigzkow wzgledem niepetnosprawnego
rodzenstwa, swa role w rodzinie upatrywali w sporadycznym wspieraniu rodzi-
cow podczas zabaw z rodzenstwem czy towarzyszeniu mu podczas spacerow, wi-
zyt u lekarza. Nie odczuwali oni Zadnych form presji ze strony rodzicow odnos$nie
do opieki nad bratem/siostra, wskazywali na duze zaangazowanie matek i ojcow
w czynnosci wychowawcze, upatrujac w ich postawie rozpatrywania niepetno-
sprawnosci jako wyzwania.

W wigkszosci badani uznawali interakcje z rodzicami za prawidtowe. Sygna-
lizowali poczucie nierdéwnego traktowania ich i rodzenstwa przez rodzicow, ne-
gujac przy tym jakoby owa forma niesprawiedliwosci rzutowata na ich stosunek
do brata/siostry z niepelnosprawnoscia intelektualng. Badani prezentowali niska
swiadomo$¢ percypowania ich postaw, zachowan przez rodzicoOw — nie czuli si¢
przez nich faworyzowani ani deprecjonowani. Dostrzegali oni cierpienie matek
i ojcow w zwiazku z niepetnosprawnoscia intelektualng brata/siostry, ale tylko
czasami odczuwali potrzeb¢ zrekompensowania rodzicom dodatkowych obo-
wigzkow oraz utraconych szans zyciowych.

Przysztos¢ dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng dla badanej grupy sta-
nowita niejako temat tabu — rodzice wspominali o niech¢ci wzgledem tego typu
antycypacji, nie planowali dalszych losow swych niepelnosprawnych synow/co-
rek. Odnosnie do planéw dzieci petnosprawnych przejawiali wieksza otwartosc,
mieli na uwadze ich potrzeb¢ wyprowadzenia si¢ z domu, zatozenia wiasnej ro-
dziny. Nie zglaszali przy tym roszczen co do przejgcia przez dzieci opieki nad
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dzieckiem z niepelnosprawnosciag intelektualng. W literaturze zwraca si¢ jednak
uwage, ze ze wzgledu na funkcjonujacy w spoteczenstwie polskim negatywny
obraz instytucji prowadzacych opieke w placowkach dla dorostych 0sob z niepet-
nosprawnoscia (gtéwnie domy pomocy spotecznej), rodzice podejmujg starania
umozliwiajace unikniecie umieszczenia swych niepetnosprawnych dzieci w tego
typu placéwkach, gdy ich juz zabraknie (Krause, Zyta, Nosarzewska, 2010).

Wigkszo$¢ badanego rodzenstwa miata sprecyzowane plany zawodowe
1 osobiste (zatozenie rodziny, posiadanie dzieci), w ktdrych — czasami nieswia-
domie, a czasami by¢ moze $wiadomie — nie uwzgledniata niepetnosprawnego
rodzenstwa.

Swoistos¢ potozenia zyciowego

Badane rodzenstwa deklarowaty §wiadomo$¢ odmienno$ci swej sytuacji
zyciowej od doswiadczen rowiesnikéw nieposiadajacych braci/siostr z niepetno-
sprawnoscig intelektualng. Badani oceniali si¢ przy tym wysoko, jezeli chodzi
o funkcjonowanie spoteczne i emocjonalne. Nie zglaszali dolegliwos$ci mogacych
mie¢ podtoze psychosomatyczne. W relacjach z osobami spoza systemu rodzin-
nego dobrze si¢ odnajdywali. Wickszo$¢ osob zadeklarowata posiadanie planow
na przysztos¢, che¢ opuszczenia domu rodzinnego i zatozenia wilasnej rodziny.
Niepetlosprawno$¢ intelektualng rodzenstwa badani nie uznawali za istotng przy
wyborze ich partnera zyciowego. Badani w wiekszosci nie potrafili wskaza¢ ocze-
kiwan rodzicow wzgledem ich przysztosci w kontekscie niepelnosprawnego ro-
dzenstwa, ani sami nie potrafili okresli¢ swej konkretnej roli w tym wymiarze.

Wywiady z rodzicami w rodzinach z dzieckiem niepetnosprawnym ukazaty,
ze rodzice ci majg §wiadomos$¢ mniej korzystnej sytuacji zyciowej swych petno-
sprawnych dzieci w pordwnaniu z réwiesnikami z rodzin bez dzieci z niepelno-
sprawnoscig intelektualng. Rodzice dostrzegali swa ograniczong dyspozycyjnosé¢
wzgledem petosprawnego dziecka, zaznaczajac przy tym, ze uczucia wzgledem
niego sa rownie intensywne, co w przypadku dziecka z niepetnosprawnoscig in-
telektualng. Uzyskane w tej kwestii wyniki potwierdzaja badania nad psychospo-
lecznym funkcjonowaniem rodzenstwa osob uposledzonych umystowo w stopniu
glebszym A. Zyty (2004).

Dowodem $wiadomosci ze strony rodzicow specyficznej sytuacji adolescen-
tow 1 mlodych dorostych majacych za brata/siostre osobe z niepetnosprawnoscia
intelektualng moze by¢ ich postawa cechujaca si¢ staraniami o pewng forme izo-
lacji dziecka pelnosprawnego od niepetnosprawnego. Izolacja ta przejawiala si¢
w rodzinach pod postacig nieangazowania lub matego angazowania rodzenstwa
w czynnosci opiekuncze nad bratem/siostra z niepetnosprawnoscia intelektualna,
zapewniania duzego zakresu swobod pelnosprawnemu dziecku, niepodejmowania
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staran w celu zwigkszenia wiedzy rodzenstwa na temat niepetnosprawnosci brata/
siostry czy tez w koncu nieuwzgledniania lub uwzglgdniania w matym stopniu
petosprawnych dzieci w aspekcie przysztosci ich rodzenstwa z niepetnospraw-
noscig intelektualng.

Niepelnosprawnos¢ a niepetnosprawnos¢

Badani rodzice i rodzenstwo 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng pre-
zentowali bardzo zblizony do siebie obraz zycia rodzinnego. Rodzice i dzieci po-
dobnie zapatrywali si¢ na zagadnienie niepetnosprawnosci intelektualnej jednego
z cztonkow rodziny oraz jego wpltyw na funkcjonowanie pozostatych osob. Zaob-
serwowano, ze zaro6wno rodzice, jak i ich pelnosprawne dzieci z wyrazng trudno-
$cig 1 niechecig podejmuja si¢ rozmowy na temat niepetnosprawnosci. Trudnosé
ta przejawiata si¢ nie tylko w udzielaniu przez nich odpowiedzi bardzo krotkich,
zwieztych, ale rowniez czesto niemajacych odzwierciedlenia w rzeczywisto$ci,
powotywaniu si¢ na idee popularyzowane przez media, bez przekonania o ich
stusznosci.

Bazujac na zgromadzonych opracowaniach teoretycznych oraz materiale em-
pirycznym, sktoni¢ si¢ mozna ku tezie, ze w objetej badaniami grupie rodzin klu-
czowym problemem byla nieumiejetno$¢ zmierzenia si¢ z wlasnymi pogladami,
postawami odnos$nie do niepelnosprawnosci intelektualnej. Rodzice oraz rodzen-
stwo 0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng podejmowali proby zaprzeczania,
umniejszania wptywu niepelnosprawnosci jednego z cztonkdéw rodziny na caty
jej system 1/lub idealizowali posta¢ niepetnosprawnego dziecka. Potwierdzeniem
powyzszego wniosku moga by¢ chociazby doniesienia badaczy odnosnie do prze-
jawianych przez rodziny z dzie¢mi niepelnosprawnymi mechanizméw obronnych
(m.in. Koscielska, 1995; Twardowski, 2005).

Owa sytuacja mogta by¢ spowodowana brakami w zakresie kompetencji ra-
dzenia sobie w sytuacjach trudnych. Adolescenci i mtodzi dorosli objeci bada-
niem zadeklarowali bowiem, ze nigdy nie korzystali z zadnych form bezposred-
niego wsparcia dla rodzenstwa o0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng.

Ze wzgledu na wysoka zlozono$¢ zagadnienia funkcjonowania rodzenstwa
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng prezentowane wyniki badan stanowia
jedynie wstep do podejmowania dalszych krokéw badawczych. Interesujaca wy-
daje si¢ rozbiezno$¢ pomiedzy stosunkiem rodzenstwa do brata/siostry z niepet-
nosprawnos$cig intelektualng a pogladem na niepelnosprawnos¢ w ogoéle. Bio-
rac pod uwagg, ze akceptacja niepetnosprawnego dziecka, brata/siostry nie jest
mozliwa bez dostrzezenia sensu w jego egzystencji, w watpliwos$¢ poddac¢ nalezy
deklaracje rodzicow, rodzenstwa o pozytywach zycia z niepetnosprawnym dziec-
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kiem, przy jednoczesnym negowaniu przez nich jakichkolwiek wartosci zjawiska
niepetnosprawnosci.

Kolejnym, by¢ moze najwazniejszym, wnioskiem jest konieczno$¢ tworzenia
i wzmacniania dziatan pomocowych, ukierunkowanych zaréwno na caty system
rodziny z niepetnosprawnym dzieckiem, ze szczeg6lnym uwzglednieniem grupy
dzieci petnosprawnych. Niektdre z proponowanych form oddzialywania psycho-
logicznego dla wymienionych grup osob to udziat w systemowe;j terapii rodzin-
nej, uczestnictwo w grupach wsparcia czy w grupach majacych na celu rozwoj
osobisty cztonkow poprzez ksztattowanie umiejetnosci radzenia sobie z sytuacja-
mi trudnymi, wzmacnianie samooceny czy edukacj¢ emocjonalng. Tego nie da si¢
osiagnac¢ bez powigzania efektow nauki z instytucjami realizujacymi wymienione
wyzej formy oddziatywania psychologicznego.
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Aneks 1

Dyspozycje do wywiadu z adolescentem posiadajagcym brata/siostr¢ uposle-
dzong umystowo autorstwa W. Hackenberg (1992, s. 196—198) (po modyfikacji).

A. Stosunek do niepelnosprawnego rodzenstwa

(U. — imig¢ uposledzonego(-¢j) umystowo brata/siostry)

1. Opisz prosze, jakim cztowiekiem jest U. (wyglad, trudnosci, umiejetnosé
porozumiewania si¢, samodzielnos¢, zachowanie, widoczno$¢ niepetnosprawno-
Sci).

2. Jaki masz stosunek do U.?

Co szczegoblnie lubisz w U., jakie pozytywne cechy ma U.?

Co szczegolnie przeszkadza Ci w U., jakie negatywne cechy ma U.?

3. Jak U. postrzega samego siebie?

Dostrzega, ze jest niepetnosprawny? Co o tym sadzi?

Jakie U. ma odczucia wobec Ciebie?

4. Czy jest co$, w czym Ty i U. jestescie podobni?

5. Czy macie ze sobg czesty kontakt?

Co razem robicie?

Czy masz state, regularne obowiazki w zakresie opieki nad U.?

Czy U. Cig stucha?

Czy zdarza Ci si¢ czasami by¢ prawdziwie zdenerwowanym na U.? Co wtedy
robisz?

B. Retrospekcja (przesztosc)

6. Kiedy i jak dowiedziates$ si¢ o uposledzeniu umystowym?

Co wiesz o uposledzeniu umystowym — jak do niego dochodzi?

Czy zadawates$ duzo pytan w tym zakresie? Z kim mogtes o tym porozmawiac?

Czy zdarzalo sig, ze rodzice nie chcieli o tym z Tobg rozmawiac?

7. Co w przesztosci znaczyto dla Ciebie posiadanie uposledzonego umysto-
wo rodzenstwa?

Czy zyliscie ze soba w zgodzie? O co si¢ ktociliscie?

Jakie miate$ obowigzki w zakresie opieki nad U.?

Czy musiale$ z czegos$ rezygnowac z powodu niepetnosprawnosci U.? Jesli
tak, to z czego?

Czy doswiadczyltes$ pozytywow ze wzgledu na U.?

Czy nauczytes si¢ czego$ od U.?

8. Czy Twoi rodzice traktowali Ciebie i U. tak samo?

Czy miale$ w przeszlosci wrazenie, ze U. jest ulubiencem rodzicow? (a teraz?)

Czy rodzice pozytywnie reagowali na to, ze intensywnie zajmowales$ sig,
opiekowates si¢ U.? Jak reagowali, kiedy nie miate$ na to ochoty?

9. Czy Twoi rodzice bardzo cierpieli z powodu niepetnosprawnosci U.? Czy
musiates$ ich pocieszaé?
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Czy byto co$, czym mogles wynagrodzi¢ swoim rodzicom rozczarowanie
zwigzane z niepetnosprawnos$cig U.?

Jak postrzegasz znaczenie niepelnosprawnosci U. w zyciu Twojej matki?

Jak postrzegasz znaczenie niepetnosprawnosci U. w zyciu Twojego ojca?

C. Przysztosé

12. Opisz prosze, jak widzisz zycie U. w przyszlosci?

13. Jaka rolg bedziesz odgrywat w zyciu U.?

Czego oczekuja od Ciebie Twoi rodzice?

D. Srodowisko (otoczenie spoteczne)

14. Czy rozmawiasz ze swoimi przyjaciotmi o U.? Co im opowiadasz?

Jakie masz w zwiagzku z tym do$wiadczenia? Czy do$wiadczyte$ czego$ ne-
gatywnego?

15. Czy mozesz w niezaktocony sposob spedzaé¢ czas w domu z przyjaciotmi?

Czy zabierasz ze sobg U., kiedy odwiedzasz przyjaciot?

Czy zdarzylo si¢ juz, ze Twoi nowi przyjaciele lub znajomi przejawiali uprze-
dzenia wobec niepetnosprawnych? Co w takiej sytuacji robites?

16. Ktore doswiadczenia wykorzystate§ w szkole?

17. Czy Twoi nauczyciele i koledzy z klasy posiadajg wiedze¢ na temat upo-
sledzenia umystowego? Co o tym sadzg?

Twoje poglady na temat uposledzenia umystowego rdznig si¢ od zapatrywa-
nia Twoich kolegow ze szkoty?

18. Czy wychodzisz z U. w miejsca publiczne (np. na zakupy, imprezy)?

Jakie zdobyle$ w tym wzgledzie doswiadczenia?

Jak reagujesz na trudnosci? Co przy tym odczuwasz?

19. Czy masz kontakt z innymi osobami niepelnosprawnymi?

Co on dla Ciebie znaczy?

20. Czy kiedykolwiek korzystale§ ze form wsparcia dla rodzenstwa osob
uposledzonych umystowo?

E. Wtasna organizacja zycia

21. Czy masz statego przyjaciela/przyjaciotke?

Czy wie on/ona o U.? Jak zareagowal/a na informacje o niepetnosprawnos$ci?
Opowiedziate$ o tym? Czy uwazasz, ze trudno jest znalez¢ partnera, kiedy ma si¢
niepetlnosprawne rodzenstwo?

22. Czy chciatby$ w przyszlosci zatozy¢ rodzing?

Czy myslates$ juz o tym, co bedzie, jesli Twoje dziecko tez bedzie uposledzo-
ne umystowo? (Obawiasz si¢ tego?)

Czy poinformowano Ci¢ w kwestii ewentualnego obcigzenia genetycznego?
Chcialbys poradzi¢ si¢ kogos w tej sprawie?

23. Czy masz juz plany zwiazane z przysztym zawodem? (Czy miala na nie
wplyw niepetnosprawnos¢ U.?) Czy zastanawiate$ si¢ juz nad tym, aby zawodo-
wo zajmowac si¢ uposledzonymi umystowo dzie¢mi?

24. Jak radzisz sobie w szkole/pracy?
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25. Co robisz w wolnym czasie?

26. Czy jeste$ jeszcze silnie, mocno zwigzany z domem rodzinnym?

Ile posiadasz wolno$ci, swobody?

Zastanawiale$ sie juz nad wyprowadzeniem si¢ z domu? Kiedy i dokad pla-
nujesz si¢ wyprowadzi¢?

27. Czy jeste$ z siebie zadowolony? Co w sobie lubisz?

Co Ci w sobie przeszkadza, z czego nie jestes zadowolony?

Jak sadzisz, co Twoi rodzice w Tobie lubig, cenia?

Co si¢ im w Tobie nie podoba?

Czujesz si¢ zdrowy i spokojny (zrownowazony)? (lgki, problemy ze snem,
nerwowosc)

28. Czy zastanawiasz si¢ czasami nad sensem zycia?

Czy znalazte$ juz cele swojego zycia?

Czy widzisz sens w niepetnosprawnosci?

Czy religia odgrywa wazna role w Twoim zyciu?

29. Jaki wplyw na Ciebie, Twoj rozwoj miato wspolne zycie z U.?

Czy jest jeszcze co$ waznego, o czym nie rozmawialismy?
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Aneks 2

Dyspozycje do wywiadu z rodzicami/opiekunami badanego adolescenta au-
torstwa W. Hackenberg (1992, s. 196-198) (po modyfikacji).

(U. —imie uposledzonego umystowo dziecka, P. — imi¢ zdrowego rodzenstwa)

1. Jak si¢ ma U.? (bardzo dobrze, dobrze, przecigtnie, zle, bardzo zle)

Jakie ma obecnie trudnosci?

Jak wyglada przebieg dnia U., jakie formy opieki sg konieczne?

Jak te zadania dzielone sa migdzy czlonkéw rodziny i pozostate osoby z naj-
blizszego otoczenia (matzonek, rodzenstwo, tesciowie, dalsza rodzina, przyjacie-
le, inni)?

Czy podziat ten daje Panu/Pani zadowolenie? (uktad bardzo dobry, dobry,
zadawalajacy, zty, bardzo zly)

2. Pod jakim wzgledem niepelnosprawnos$¢ wptyneta na osobisty rozwdj
zdrowego rodzenstwa? (Pod jakim wzglgdem pozytywnie, negatywnie?)

Jak niepelnosprawnos¢ dziecka wptyneta na Pana/Pani relacje z jego zdro-
wym rodzenstwem?

Czy niepelnosprawnos¢ miata wptyw na rozwoj Pana/Pani zainteresowan
i planéw na przyszto$¢? Na rozwdj Pan/Pani umiejetnosci interpersonalnych?
»Kariere” szkolng?

Czy niepokoi si¢ Pan/Pani obecnie o rozwoj R.?

3. Jak radzi sobie Pan/Pani wychowawczo ze specyficznymi dla rodzenstwa
sytuacjami?

Z ktotnig? Z zazdroscig? Z obowigzkami opiekunczymi?

4. Jakie ma Pan/Pani plany na przysztos¢ dla U.?

Jaka role odgrywa w nich P.? Jak zapatruje si¢ Pan/Pani na sytuacje, ze P. wy-
prowadzi si¢ z domu?

5. Co niepelnosprawnos¢ oznacza w Pana/Pani zyciu?

Co sig¢ dla Pana/Pani zmienito? Jak si¢ Pan/Pani zmienit/zmienita?

Czy dostrzegacie Pan/Pani sens w niepetnosprawnosci?

Czy religia odgrywa istotng rol¢ w Pana/Pani zyciu?

6. Czy niepelnosprawnos$¢ wptyneta na Pana/Pani zwiazek? Jak dalece?

Jak Pana/Pani zdaniem partner (matzonek) postrzega kwesti¢ niepetnospraw-
nosci?

Jak jest, gdy idzie Pan/Pani z U. w miejsce publiczne?

Jakie ma Pan/Pani doswiadczenia z tym zwigzane?

Jak reaguje Pan/Pani na pojawiajace si¢ trudnosci?

7. Jakie ma Pan/Pani do§wiadczenia z krewnymi, przyjaciotmi, znajomymi?

8. Czy, a jesli tak, to kiedy i w jaki sposob poinformowal Pan/Pani rodzen-
stwo U. o jego uposledzeniu?

9. Jak ocenia Pan/Pani wiedzg P. na temat stanu U., jego uposledzenia?

Czy jest jeszcze co§ waznego, 0 czym nie rozmawialismy?



