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Dorastanie z niepelnosprawnym rodzenstwem - szansa czy zagrozenie dla rozwoju?
Rola rodziny i czynnikéw indywidualnych w procesie przechodzenia okresu adolescencji
- perspektywa zdrowego dziecka.

Posiadanie niepetnosprawnego rodzenstwa moze by¢ zrodtem bardzo waznych do§wiadczen, ktore
sprzyjaja rozwojowi kompetencji spoteczno-emocjonalnych dziecka oraz moga poszerza¢ jego perspektywe
i wiedze o otaczajacym swiecie (Burke, 2004). Z drugiej jednak strony, obecno$é¢ niepetnosprawnego dziecka
w rodzinie moze by¢ takze dla jego rodzenstwa ogromnym wyzwaniem, zwlaszcza w okresie adolescencji
(Knecht i in., 2015). Posiadanie niepetnosprawnego rodzenstwa jest analizowane w literaturze naukowej
i badaniach z dwoch gtoéwnych perspektyw: zagrozenia oraz szansy dla rozwoju:

1) Dzieci z niepelnosprawnym rodzefstwem czesto otrzymuja mniej uwagi ze strony rodzicOw
i przyjaciot oraz doswiadczaja poczucia niesprawiedliwosci i gniewu, co moze nastgpnie skutkowaé
nadpobudliwos$cig, irytacja i agresja przejawiajaca si¢ w funkcjonowaniu szkolnym i réwie$niczym
(Knecht i in., 2015). Badania wskazuja rowniez, ze nastolatki z tej grupy charakteryzuja sie wyzszym
poziomem depresji, leku separacyjnego i czgéciej doswiadczaja zaburzen internalizacyjnych (Lovell
i Wetherell, 2016).

2) Perspektywa zasobu wskazuje z kolei na wyzsze poczucie odpowiedzialno$ci, wlasnej skuteczno$ci
i odczuwang dume z opieki nad chorym rodzefistwem (Roper i in., 2014). Ponadto, wsrod rodzenstwa
gdzie jedno z dzieci jest niepelnosprawne, obserwuje si¢ mniej ktotni i rywalizacji. Zauwazalny jest takze
wzrost poziomu empatii (Cuskelly i Gunn, 2003), samokontroli, tolerancji i zrozumienia (Mulroy i in.,
2008) u rodzenstwa dzieci niepetnosprawnych.

Aktualnie prowadzone badania naukowe dotyczace funkcjonowania rodzin z niepetnosprawnym
dzieckiem koncentrujg si¢ glownie na relacjach chorego dziecka z rodzicami, ich nauczycielach i na personelu
medycznym opiekujacym sie i wspOlpracujacym z rodzing, rola rodzenstwa jest natomiast znacznie
ograniczana (Takataya i in., 2019). Gtéwnym celem projektu jest zbadanie specyfiki procesu dorastania
miodziezy posiadajacej niepelnosprawne rodzenstwo. Zbadane zostanie funkcjonowanie mtodziezy
z niepetnosprawnym rodzenstwem jako osoby dorastajacej w trzech srodowiskach: rodzinnym, roéwie$niczym
i szkolnym. Zaproponowany model badawczy rozpatruje zaréwno trudnosci, zwigzane z posiadaniem
niepelnosprawnego rodzenstwa (np. mozliwo$¢ wystgpowania zaburzen), jak tez zasoby (np. dotyczace
wzrostu jako$ci relacji w rodzinie, zwlaszcza w podsystemie rodzenstwa). Ponadto niewiele wiadomo na temat
funkcjonowania mlodziezy posiadajagcej niepelnosprawne rodzenstwo — wigkszo$¢ badan dotyczy
weczesniejszych lub pdzniejszych etapéw rozwojowych, najczesciej okresu przedszkolnego lub dorostosci
(Malviya, 2018; Unal i Baran, 2011). Co wiecej, badania prowadzone s3 gldwnie z perspektywy rodzefistwa
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu lub z Zespotem Downa (Ferraioli i Harris, 2009; Hodapp i Urbano,
2007), dlatego istotne wydaje si¢ podjecie kwestii funkcjonowania rodzenstwa dzieci niepetnosprawnych
w szerszym Kkontekscie niepetnosprawnosci. Projekt zaktada uwzglednienie w badaniu zardwno rodzenstwa
dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng, ruchowas, jak tez przewlekla chorobg somatyczng oraz poréwnanie
funkcjonowania nastolatkow z tych grup miedzy sobg oraz w stosunku do rodzenstwa dzieci zdrowych.

W badaniu wezmie udziatl 160 diad: zdrowy nastolatek posiadajacy niepelnosprawne lub zdrowe
rodzenstwo i jeden z ich rodzicéw. Uczestnicy badania zostang podzieleni na cztery grupy (40 diad w kazdej
grupie): trzy grupy z rodzenstwem z niepetnosprawnoscia 1) intelektualna, 2) ruchows, oraz 3) przewlekta
choroba somatyczna, oraz 4) grupa kontrolna — zdrowy adolescent majacy rodzenstwo bez
niepelnosprawnosci, jak wspomniano wraz z kazdym nastolatkiem w badaniu wezmie udziat jeden z rodzicow.
Udzial rodzicow jest niezbedny do oceny wystgpowania ewentualnych zaburzen internalizacyjnych
i eksternalizacyjnych wsrdd mtodziezy bioracej udziat w badaniu. Zdrowy nastolatek bioracy udziat w badaniu
bedzie wypetniat kwestionariusze dotyczace pozostatych badanych zmiennych odnoszacych si¢ do:
funkcjonowania w rodzinie - relacje z rodzenstwem, postawy rodzicielskie; w szkole - osiggniecia szkolne,
zajecia pozalekcyjne; relacji z rowiesnikami - czas spgdzany z rowiesnikami, liczba znajomych, a takze
trajektorii procesu dorastania - wystepowania zjawiska parentyfikacji i1 do$wiadczania kryzysu
adolescencyjnego.

Projekt ma szczegélne znaczenie dla rozwoju wiedzy naukowej dotyczacej roli niepetnosprawnosci
rodzenstwa, jako potencjalnej szansy i/lub zagrozenia dla rozwoju wychowujacego si¢ z nim zdrowego
nastolatka. Badanie obejmuje problematyke charakterystyczna dla kilku subdyscyplin psychologii
- psychologii rodziny, Kklinicznej i rozwoju, koncentrujac sie¢ wokédt problematyki procesu dorastania
z niepelnosprawnym rodzenstwem. Ponadto zbadane zostanie funkcjonowanie adolescentow w trzech
srodowiskach: rodzinnym, rowiesniczym i szkolnym, co pozwala na kompleksowg analiz¢ sytuacji rodzenstwa
dzieci niepelnosprawnych. Wskazana innowacyjnos$¢ projektu oraz cato$ciowe podejscie do problematyki
niepetnosprawnosci w rodzinie z perspektywy zdrowego dziecka, pozwoli na lepsze zrozumienie
mechanizmow lezacych u podstaw procesu dorastania z niepetnosprawnym rodzenstwem.



