Jaka postawe wychowawcza przyja¢ w sytuacji, gdy jedno z dzieci jest
niepelnosprawne?

»Pierwszym miejscem, gdzie rozpoczyna si¢ proces wychowawczy milodego
cztowieka, jest dom rodzinny. Kazde dziecko ma naturalne i niezbywalne prawo do
posiadania wtasnej rodziny: rodzicoOw i rodzenstwa, wsrod ktorych rozpoznaje, iz jest osobg
potrzebujaca uczucia milosci i ze tym uczuciem moze obdarzy¢ innych, a zwlaszcza
najblizszych. (...) Poniewaz rodzice daja zycie swoim dzieciom, dlatego przystuguje im prawo
do tego, by byli uznani za pierwszych i gtownych ich wychowawcow. Oni tez majg
obowigzek stworzenia takiej atmosfery rodzinnej, przepojonej mitoscig i szacunkiem dla
Boga i ludzi, ktora by sprzyjata osobistemu i spotecznemu wychowaniu dzieci™™

W momencie, gdy rodzice dowiaduja si¢, ze ich dziecko jest niepelnosprawne czg¢sto
ich wizje ulegaja zmianom. Przezywaja emocjonalng burze od postawy, jak pomoc dziecku
po jego odrzucenie. W literaturze niejednokrotnie pojawia si¢ okreslenie, ze przezywaja
swoista zalobe, ktora $cisSle wigze si¢ z rozwianiem si¢ plandw, marzen jakie wigzali z
dzieckiem. Nie oznacza to, ze dziecko niepetnosprawne nie moze by¢ dzieckiem szcze§liwym
1 kochanym przez rodzicow i calg rodzing.

Co wigc powinni zrobi¢ rodzice, aby zapewni¢ swojej pociesze optymalne warunki
rozwoju?

1. Rodzice winni zapewni¢ dziecku odpowiednie warunki rozwoju, dostosowa¢ wymagania
odpowiednio do mozliwo$ci dziecka, otoczy¢ je mitoscia, zyczliwoscig i szacunkiem.

2. W procesie wychowawczym nalezy bra¢ pod uwage fakt, ze dziecko ma prawo i moze by¢
zrédlem troski, a nie tylko radosci. "W tych trudnych chwilach trzeba by¢ razem z dzieckiem,
trzeba kochac¢ je 1 akceptowac takim, jakim ono jest."2

3. "Przystosowanie si¢ do nowej, trudnej sytuacji jest procesem dtugotrwatym, wymaga
poznania przyczyn i rodzaju niepelnosprawnosci, opanowania umiejetnosci z zakresu
rehabilitacji oraz poznania i zrozumienia potrzeb dziecka."®

4. Nalezy pamigta¢, ze w procesie wychowawczym bardzo wazna role odgrywa
zrownowazenie emocjonalne rodzicow, zgodnos¢ wspotzycia malzenskiego 1 wzajemne
wspieranie si¢ oraz pozostawanie w jednej postawie wychowawcze. Rodzice - wychowawcy
muszg "mowic jednym jezykiem", stawia¢ podobne wymagania.

! Jan Pawet I, ,Homilia podczas Mszy swietej”, towicz, 14 czerwca 1999.

> M. Serzysko-Zdanowska Postawy rodzicielskie wobec dzieci z uposledzeniem umystowym, w: STUDENT
NIEPEENOSPRAWNY Szkice i Rozprawy, Nr 8(1)/2008, str.92.
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5. Nigdy nie mozna traci¢ z oczu tego, ze postawy rodzicow wptywaja na zachowanie dziecka
I ksztattujg jego osobowosC. Pierwszy kontakt ze $wiatem realizuje si¢ za posrednictwem
matki, a potem dwojga rodzicow, ktorzy dostarczaja dziecku informacji 1 wskazdwek
pomagajacych mu przystosowaé sie do sytuacji zyciowych. *

6. Miejsce dziecka niepetnosprawnego W rodzinie powinno by¢ takie samo, jak jej innych
czlonkéow. Powinno ono funkcjonowaé na rownych z nimi prawach i zasadach. Nalezy
otoczy¢ je opieka pelng akceptacji i mitosci.

7. Najwazniejszym celem wychowania dziecka niepetnosprawnego, i nie tylko, winno by¢
dazenie do ksztaltowania jego osobowosci tak, aby bylo zdolne do rozwoju osobistego i
odczuwania wlasnego szczes$cia, umozliwianie mu (na miar¢ mozliwosci) dziatania na rzecz
innych, czasem w bardzo prostych czynnosciach zycia codziennego.”

8. Wyznaczajac sobie cele wychowawcze nalezy bra¢ pod uwage mozliwosci 1 deficyty,
ktérych rozwoj jest szczegolnie narazony na nieprawidlowosci.

9. Wazne jest, aby rozpoczynaja/realizujac proces wychowawczy wyrabia¢ w dziecku
pozytywny stosunek do samego siebie, uczy¢ go samoakceptacji - przyjmowania siebie takim
jakim jest®.

10. Wspiera¢ w ksztattowaniu samodzielnosci, "rozumianej jako zdolno$¢ do samoobstugi i
wykonywania prostych czynno$ci dnia codziennego (...) oraz sterowania wiasnymi
dziataniami"’ Dotyczy to czynnosci samoobstugowych, poruszania si¢ bez kontroli innych
0s0b, wykonanie prostych czynno$ci domowych, odrabianie zadan szkolnych, nawigzywanie 1
utrzymywanie kontaktow spotecznych, gospodarowanie czasem wolnym, a nawet
pienie;dzrni.8

11. Rodzice powinni tez wspieraé swoje dziecko w ksztattowaniu odporno$ci emocjonalne;’
rozumianej jako zdolno$¢ do sprawnego funkcjonowania mimo pobudzenia emocjonalnego.
Ujawnia si¢ ona w "sytuacjach trudnych i wyraza si¢ umiejetnoscia 1 gotowoscig ich
przezwycig¢zania, przy czym trudnosci te moga mie¢ r6zng postaé: zagrozenia, zaklocenia,
deprywacji, przezwyciezania, bolu."*

12. Wazne jest, aby dziecko uczy¢ optymizmu, ktéry utatwia mu bycie odpornym na
trudnosci, pomaga w radzeniu sobie z trudnymi sytuacjami.
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13. Bedac rodzicem dziecka niepelnosprawnego nalezy uczy¢ je umiejetnosci
interpersonalnych - czyli jak powinno funkcjonowaé¢ w spoteczenstwie i jak powinny
wyglada¢ jego relacje z innymi osobami. Nalezy uczy¢ je/ udostepnia¢ mu, na miarg
mozliwo$ci komunikatywno$ci, umiej¢tnosci wspoétdzialania, asertywnosci i umiejetnosci
rozwiazywania problemow interpersonalnych.™

14. Rodzice maja obowigzek zapewni¢ swoim pociechom optymalny rozwdj intelektualny,
opanowania przez nich mozliwie najwyzszej, dostepnej im rzetelnej wiedzy ogolnej.™

15. W wychowaniu kazdego czlowieka istotny jest jego rozwoj moralny, uczenie, co jest
wlasciwe, a co nie. Co nalezy, a czego nie powinno si¢. Pokazanie czym sg wartos$ci 1 jaka
role odgrywaja w naszym zyciu.

16. Zapewnienie jak najlepszego przygotowania do wykonywania dostgpnej im, uzytecznej
pracy zawodowej."®

17. Dazenie do wychowania, na miar¢ mozliwos$ci, kulturalno-estetycznego, pozwalajacego
na udziat w zyciu kulturalnym spoleczenstwa, uczenie wrazliwosci na otaczajacy $wiat i
przyrodg.

18. Nie mozna tez zaniedbywa¢ wychowania fizycznego (oczywiscie na miar¢ kazdego
dziecka), ktore jest gwarantem zdrowia, sprawnosci i sily potrzebnej do codziennego
Zmagania si¢ z rzeczywistoscig.

19. Oczywistym jest rowniez fakt, ze rodzice muszg zapewni¢ dziecku godnie zabezpieczone
pod wzgledem ekonomicznym zycie.

20. JeSli w rodzinie sa dzieci zdrowe, nie mozna ich zaniedbywaé, ani czyni¢ ich
odpowiedzialnym za rodzenstwo niepelnosprawne. Nalezy okazywa¢ im
zainteresowanie, milos¢ tak jak dla dzieci chorych. Powinno si¢ rozmawia¢ o
niepelnosprawnosci, nie zostawia¢ jako temat tabu i szczerze wyraza¢ uczucia
przezywane w zwiazku z nia.

21. Rodzice, ktorzy nie potrafia poradzi¢ sobie i pogodzi¢ si¢ z niepelnosprawnos$cia
dziecka powinni szuka¢ pomocy w instytucjach, ktore sq uprawnione do pomocy i
wspierania rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia.

"Rodzina kojarzy si¢ ze szczgsciem, mitoscia, zaspokajaniem potrzeb emocjonalnych,
zapewnianiem poczucia bezpieczenstwa. Rodzina spelnia wiele réznych funkcji: funkcja
wychowawcza, biologiczno-opiekuncza, ekonomiczna, kulturalno-towarzyska. Wszystkie
wymienione funkcje spetniane sg przez rodzing w réznym zakresie i na r6znym poziomie.
Postawy rodzicielskie wobec dzieci ksztattuja si¢ pod wpltywem réznych czynnikow
wewnetrznych i1 zewnetrznych. W procesie wychowania rodzice przyjmujg rdzne postawy.
Czasami nie u$wiadamiajg sobie do konca, ze zawsze ich zachowanie wywiera pi¢tno na
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dziecku — dobre lub zte, a to rzutuje na jego przysztos¢. Waznym sktadnikiem emocjonalnym
postawy jest poszanowanie jednostki. Poszanowanie, jak stwierdza E. Fromm, oznacza
,»zdolno$¢ przyjmowania czlowieka takim, jakim jest, zdawanie sobie sprawy z jego
niepowtarzalnej indywidualnosci. Poszanowanie oznacza pragnienie, aby drugi cztowiek
mogt si¢ rozwija¢ i rosnaé taki, jaki jest”*

. . . ;o r . , 15
Mocne i stabe strony wychowywania si¢ wsrod niepelnosprawnego rodzenstwa

"Rodzice i dziecko dotknigte niepelnosprawnoscig to nie jedyne osoby w rodzinie,
ktére doswiadczajg stresu oraz trudnosci psychicznych. Sytuacja ta wywoluje takze ogromne
napigcie u pelnosprawnego rodzenstwa dziecka z niepetnosprawnoscig. Ma ono bowiem
czg¢sciej niz w innych rodzinach czesty kontakt z bolem, rozpacza, bezradno$cig czy
problemami réznej na‘[ury."16
Bardzo czg¢sto nadmierna opiekunczo$¢ matki wobec niepelnosprawnego dziecka sprawia, ze
maz 1 pozostale dzieci sa zaniedbywane. Co czgsto staje si¢ powodem niezadowolenia,
zazdroS$ci oraz rywalizacji z chorym rodzenstwem.

W literaturze przedmiotu specyfika funkcjonowania zdrowego rodzenstwa o0sob

niepetnosprawnych przedstawiana jest dwoch podejsciach. "Niektorzy badacze wskazuja, ze
fakt posiadania niepelnosprawnego rodzenstwa jest czynnikiem stymulujagcym rozwoj
zdrowego rodzenstwa. Umozliwia on bowiem, poprzez specyficzne doswiadczenia zyciowe,
nabycie umiej¢tnosci i kompetencji niedostgpnych dla oséb zyjacych w rodzinach bez 0sob z
niepelnosprawnos$cig. Niektorzy zdrowi bracia lub siostry staja si¢ bardziej dojrzali pod
wzgledem spotecznym, wrazliwi na potrzeby innych, bardziej samodzielni oraz deklarujacy
akceptacje 1 zrozumienie dla odmiennosci™’
Bardzo cze¢sto posiadanie niepetnosprawnego rodzenstwa wplywa na wybor przyjaciot,
pézniej zyciowego partnera, poniewaz osoby 0 negatywnych postawach wobec
niepetnosprawnosci nie sg odpowiednimi jednostkami do tworzenia wigzi z rodzenstwem
0sOb niepetnosprawnych. Posiadanie niepelnosprawnego rodzenstwa czegsto determinuje
ksztattowanie si¢ osobowosci zdrowego cztonka rodziny.

"Dokonujac przegladu literatury, mozna takze odnalez¢ liczne badania wskazujace na
niedostosowanie rodzenstwa dzieci z niepetnosprawnoscia (Cuskelly, 1999; Sharpe, Rossiter,
2002;Vermaes, Susante, Bakel, 2012). Rodzenstwo w normie rozwojowej czesto odczuwa, ze
rodzice (gldéwnie matki)sg nadopiekunczy wobec chorego brata czy siostry (poswigcajamu
wigce] czasu 1 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
wkladu pracy w opieke nad niepetnosprawnym rodzenstwem oraz zapominanie o potrzebach
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zdrowego rodzenstwa to tylko niektore powody skutkujace poczuciem zaniedbania zdrowego
rodzenstwa w normie rozwojowej przez rodzicow."™®
Jesli stan "ignorowania" zdrowego dziecka trwa zbyt dlugo, moze wyksztatlci¢ w nim
poczucie, ze niepetnosprawna siostra czy brak sg wazniejsi, a tym sam ono jest gorsze, ma
mniejszg warto§¢ w oczach rodzicow. Efektem tego sa kiotnie, frustracje, obrazanie si¢ na
rodzicow i chore rodzenstwo.
Posiadanie niepelnosprawnego rodzenstwa czg¢sto wplywa na minimalizowanie swoich
potrzeb przez dzieci zdrowe, co moze pociggac za sobg szereg niewlasciwych zachowan, a w
dalszej perspektywie zaghusza¢ rozne inne emocje.
Niektorzy z rodzenstwa oséb z niepelnosprawnoscia zyje z poczuciem winy. Inni przyjmuja
postawe altruistyczng, angazujac si¢ w pomoc, a jeszcze inni uciekaja od problemu, izoluja
si¢. "Ponadto pelnosprawne dzieci muszg radzi¢ sobie ze specyfikg macierzynstwa i ojcostwa
wystepujaca w rodzinach z dzieckiem niepetnosprawnym, ze zmianami zachodzacymi w
rodzicach, w ich relacjach matzenskich i rodzicielskich, co bywa zbyt duzym obcigzeniem dla
mozliwos$ci adaptacyjnych dorastajacych jednostek (Barlow, Ellard, 2006).%
W rodzinach, w ktorych pojawia si¢ dziecko niepelnosprawne, zdrowe rodzenstwa bardzo
czg¢sto obarczane jest obowigzkiem towarzyszenia bratu lub siostrze w wielu sferach
aktywnosci, co wigze sie z dodatkowymi obowigzkami. Sg tez przypadki, kiedy rodzice
zwalniajg je z wszelkich zadan, aby pelnosprawne rodzenstwo nie odczuwalo presji zwigzane;j
z funkcjonowaniem obok dziecka niepelnosprawnego.
Bywa tez tak, ze mlodsze rodzenstwo (zdrowe) wchodzi w role starszego, ktore ze wzgledu
na ograniczenia spowodowane niepelnosprawnoscig nie jest w stanie wykonywac
przypisanych mu obowiazkéw. Tego rodzaju warunki rozwoju powoduja u zdrowego dziecka
stan niepokoju, frustracji oraz napigcia. "Warto zaznaczy¢, ze swe role zdrowe rodzenstwo
peni przez cate zycie i od najmlodszych lat funkcjonuje z poczuciem odpowiedzialnosci za
los drugiej osoby. W obliczu skumulowania duzej liczby obowiazkoéw dobrostan zdrowego
rodzenstwa zostaje zagrozony. Stwierdzono, ze osoby znajdujace si¢ w tego typu sytuacji
charakteryzujg si¢ wyzszym poziomem leku, majg tendencj¢ do wycofywania si¢ z kontaktow
interpersonalnych, a takze sa bardziej depresyjne niz rodzenstwo osob rozwijajacych sie
prawidlowo.(...) Ogodlny wniosek z przeprowadzonych w tym obszarze badan pozwala
twierdzi¢, ze bedace w normie rozwojowej rodzenstwo niepetnosprawnych dzieci
charakteryzuje si¢ wyzszym ryzykiem wystapienia problemow natury adaptacyjnej, zaburzen
emocjonalnych oraz trudnosci w nawigzywaniu prawidlowych relacji z rowiesnikami." 20
W przypadku dorastania rodzenstwa petnosprawnego, mysli o zaktadaniu rodziny moga temu
towarzyszy¢ leki zwigzane ze zdrowiem, dziedzictwem genetycznym.

W opinii 0séb obserwujacych rodziny z niepelnosprawnym dzieckiem, rodzenstwo
tych dzieci jest bardziej wrazliwe, empatyczne chwiejne emocjonalnie, samokrytyczne i
przejawiajace wysoki poziom gotowosci do niesienia pomocy innym.
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