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Wspdlne wychowywanie sie z rodzenstwem

z zaburzeniami ze spektrum autyzmu — narracje
braci i si6str o doSwiadczaniu szans rozwojowych
i wyzwan w codziennym zyciu

Artykul porusza zagadnienia funkcjonowania psychospolecznego rodzenstwa oséb z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu. Celem opisanych w nim badan bylo poznanie szans i wyzwan, ktére
towarzysza rozwojowi tej grupy oséb. Badania oparto na paradygmacie jakosciowym, wykorzy-
stujac metode wywiadu i technike jakosciowego wywiadu poglebionego. Podjeto prébe poznania
znaczenia wychowywania si¢ w rodzinie z rodzefistwem w spektrum autyzmu dla rozwoju pra-
widlowo rozwijajacego sie brata lub siostry. Analiza wynikéw pozwolita odpowiedzie¢ na pyta-
nie, jakie sg szanse i wyzwania dla rozwoju psychospolecznego rodzenistwa osob z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu. Wykazano, iz osoby te doswiadczaja zaréwno licznych mozliwosci dla
rozwoju, jak i trudnosci, ktérych charakter zalezy od czynnikéw psychicznych i srodowiskowych,
co wskazuje na duzg potrzebe wsparcia tej grupy.

Slowa kluczowe: osoba z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, rodzina, rodzenstwo, funkcjono-
wanie psychospoteczne rodzenstwa osob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Growing up together with a sibling with autism spectrum
disorder — narratives from brothers and sisters about
experiencing developmental opportunities and challenges
in everyday life

The article addresses the issues of psychosocial functioning of siblings of individuals with autism
spectrum disorders. The objective of the present study was to explore the opportunities and chal-
lenges that accompany the development of this group. The research was grounded in a qualitative
paradigm, employing the qualitative in-depth interview method. The present study sought to
identify the impact of growing up in a family with a sibling on the autism spectrum on the devel-
opment of the typically developing brother or sister. This was achieved through the analysis of
personal documents of both the siblings and individuals with ASD, in addition to conducting in-
terviews. The analysis of the findings yielded an answer to the question: what are the opportuni-
ties and challenges of the psychosocial development of siblings of individuals with ASD? The find-
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ings indicated that these individuals encounter a range of developmental prospects and chal-
lenges, the nature of which in influenced by psychological and environmental factors. This under-
scores the imperative for compregensive support to be provided for this demographic.

Key words: person with autism spectrum disorder, family, siblings, psychosocial functioning
of siblings of individuals with autism spectrum disorder

Wprowadzenie

Zaburzenia ze spektrum autyzmu to temat wcigz niedostatecznie poznany
i stale poruszany przez wielu badaczy. Uznaje sie, ze pionierem w tej dziedzinie
byt Leo Kanner, ktéry w 1943 r. wydatl rewolucyjng prace, opisujacg 11 dzieci
przejawiajacych bardzo podobny, ale nieznany dotad, syndrom. Utworzyt zatem
jednostke diagnostyczna, ktéra nazwal ,autyzmem wczesnodzieciecym” (Rybka
2014: 10-12). Zaledwie rok pézniej Hans Asperger opublikowal wyniki swoich
badan, w ktérych wyodrebnil jednostke nazwana pdzniej — od jego nazwiska —
~zespolem Aspergera”, uznawang do niedawna za odrebne zaburzenie (Wolff
2004: 204). Obecnie funkcjonuje jedno ogoélne pojecie, a wszystkie zaburzenia
pasujace do kryterium autyzmu okreslane sg jako ,zaburzenia ze spektrum auty-
zmu” (ang. autism spectrum disorder, ASD).

Zgodnie z najnowszymi klasyfikacjami DSM-V (2013) i ICD-11 (2018) autyzm
rozumiany jest jako zaburzenie neurorozwojowe, a do jego diagnozy wykorzy-
stuje sie diade symptoméw, do ktdrej zalicza sie kategorie deficytéw spoleczno-
komunikacyjnych, a takze powtarzalne, stereotypowe zachowania i zaintereso-
wania (Tanguay 2011: 1142). Oprécz wykrycia specyficznych symptoméw, pod-
czas stawiania diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu bierze sie pod uwage
zdolnosé¢ komunikacji werbalnej, zr6znicowanie nasilenia objawéw, wspdtwyste-
powanie niepelnosprawnosci intelektualnej oraz innych zaburzen i choréb gene-
tycznych. Podkresla sie rowniez, iz jest to zaburzenie polietiologiczne oraz o cha-
rakterze catlozyciowym (Drzazga-Lech i in. 2021: 52-53).

Diagnoza ASD u dziecka oddzialuje na caly system rodzinny i relacje miedzy
jej czlonkami. Na podstawie badan E. Pisula wyodrebnila czynniki, ktére powo-
dujg wzrost poziomu stresu u czlonkéw rodziny dziecka w spektrum autyzmu
(szczegblnie w grupie rodzicow). Wérdd nich duze znaczenie odgrywa brak do-
Swiadczanego zrozumienia i wsparcia ze strony otoczenia. Funkcjonowanie
dziecka z ASD jest nacechowane licznymi zaburzeniami komunikacyjnymi, po-
znawczymi czy spolecznymi, a jego rozwdj jest nieharmonijny. Dzieci te czesto
przejawiaja stereotypowe, niezrozumiate zachowania oraz tak zwany ,trudny
temperament”’. Zaburzenia ze spektrum autyzmu majq charakter trwatly, co sprawia,
iz stresujace jest takze myslenie o przysziosci potomstwa z diagnoza. Trudnosé
stanowi réwniez samo otrzymanie diagnozy, wsparcia informacyjnego oraz zna-
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lezienie zaje¢ terapeutycznych dostosowanych do potrzeb dziecka (za: Swigtek-
-Koralewska 2017: 45).

W sytuacji otrzymania diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu przez czlon-
ka rodziny bardzo istotne sg trzy relacje: malzeniska, miedzy rodzicem a dziec-
kiem w spektrum autyzmu oraz miedzy rodzicem a pozostalym rodzenstwem.
Ograniczony czas, brak wzajemnego zrozumienia i chroniczne zmeczenie rodzi-
co6w moze oslabia¢ ich wigz malzenska, co nierzadko prowadzi do wzajemnych
pretensji, obwiniania sie i poczucia osamotnienia. Trudnosci widoczne sa takze
w relacje matki lub ojca z dzieckiem w spektrum autyzmu, ktérego specyfika
funkcjonowania zmusza ich do stalej opieki i kontroli, rozmyslania na temat przy-
szlodci czy edukacji. Wéréd czynnikéw negatywnych rodzice wymieniajg takze
ograniczong komunikacje, zachowania agresywne oraz krzyki (Banasiak 2008: 6).
Niektorzy podkreslaja jednak, ze dzieki zwiekszonemu wymiarowi opieki nad
dzieckiem, ich wiez jest znacznie blizsza oraz doceniaja wszelkie, nawet najmniej-
sze oznaki milosci czy przywigzania z jego strony (Szmania 2014: 86). Diagnoza
u jednego z potomstwa zaburzen ze spektrum autyzmu ma réwniez znaczenie
dla relacji rodzica z prawidlowo rozwijajacym sie jego rodzenstwem. Sytuacja ta
wymaga od nich po$wiecania duzej ilosci czasu i uwagi dziecku z ASD, co spra-
wia, iz czesto nie starcza im czasu dla reszty potomstwa (tamze, 86). Rodzice moga
réwniez przypisywaé innym dzieciom nieadekwatne do wieku role, nadmierne
obowiazki czy oczekiwania, rygorystyczne zasady, co moze oddzialywac¢ na ich
wiez i powodowac¢ sytuacje konfliktowe (Banasiak 2008: 7).

Rozw¢j rodzefistwa 0s6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Relacje miedzy rodzenstwem stanowia szczegdlny typ wiezi, ktéry charakte-
ryzuje si¢ specyficznymi cechami. Jest to relacja, ktéra trwa przez cale zycie jed-
nostki, a osoby do niej nalezace posiadaja wspélne doswiadczenia z dziecinstwa,
Srodowisko rodzinne i kulturowe, a takze dziedzictwo — zaréwno genetyczne, jak
i spoleczne. Wzajemne stosunki miedzy rodzenstwem majg znaczenie dla
wszystkich sfer rozwoju oraz doroslego funkcjonowania jednostki, dlatego tak
wazna jest Swiadomos¢ pozytywnych i negatywnych czynnikéw, ktére moga sie
w tej relacji pojawi¢ (Mysliwczyk 2022: 8). W sytuacji, kiedy w rodzinie pojawia
sie dziecko z niepelnosprawnoscig lub zaburzeniem rozwoju, zmienia sie funk-
cjonowanie calej rodziny. Specyficzne sa takze relacje i kontakt miedzy rodzen-
stwem w takiej rodzinie. Zaleza one jednak od licznych czynnikéw, wsréd kto-
rych A. Zyta (2004: 69) wymienia: przejawy akceptacji dziecka ze specjalnymi
potrzebami przez rodzicéw, poziom zaangazowania pozostalego potomstwa
w opieke nad bratem lub siostra, poziom zrozumienia przez rodzenstwo istoty
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niepelnosprawnosci lub zaburzenia brata/siostry, lacznie z mozliwosciami
usprawniania jego rozwoju, widoczno$¢ symptomow zaburzenia w rozwoju oraz
reakgje ze strony spoleczenstwa, a takze korzystanie z systeméw wsparcia, szcze-
golnie z grup wsparcia uwzgledniajacych osoby w podobnej sytuacji.

W dwojaki sposob jest postrzegany w badaniach rozwo6j oséb, ktére wycho-
wuja sie z bratem lub siostrg z ASD. Z jednej strony u badanego rodzenstwa ob-
serwuje sie zaburzenia, ktére objawiaja sie gléwnie w sferze rozwoju spotecznego
i emocjonalnego, poprzez zwiekszone poczucie zagrozenia i wstydu, strach o wla-
sna przyszlos¢, izolowanie sie, rezygnowanie z wlasnych celéw, poczucie nie-
spelnienia. Z drugiej strony badacze twierdza, ze rodzenstwo oséb z ASD dobrze
przystosowuje sie do zaburzenia brata lub siostry, co skutkuje wyzszym pozio-
mem odpowiedzialnosci, tolerancji, wrazliwosci i altruizmu, ktére te osoby prze-
jawiajg, w poréwnaniu z populacja ogdlng (Bleszynski 2005: 130).

Niezaprzeczalnie wychowywanie sie z bratem lub siostrg w spektrum autyz-
mu ma ogromne znaczenie dla funkcjonowania emocjonalno-spolecznego ro-
dzenstwa. Cho¢ badacze zglebiajacy ten temat dochodza do rozbieznych wnio-
skow w obszarze skutkéw tego zjawiska, sa zgodni jednak co do stresorow, ktére
nierzadko wystepuja w zyciu rodzefistwa oséb w spektrum autyzmu. Zaliczaja do
nich przede wszystkim: zmiane warunkéw funkcjonowania i pelnionych rél
w $rodowisku rodzinnym, ograniczona uwage ze strony rodzicow, trudnosci
w zrozumieniu zlozonej specyfiki zaburzen ze spektrum autyzmu, narazenie na
negatywne opinie ptynace z otoczenia, narazenie na odczuwanie wstydu badz
poczucia winy (przede wszystkim podczas przebywania w miejscach publicznych
z bratem lub siostrg), narzucanie nadmiernych, trudnych obowiazkéw domo-
wych oraz obowiazku opieki nad rodzehstwem (Augustyniak 2017: 186).

Szczegolna sytuacja rodzefistwa oséb z ASD oddzialuje na odczuwang przez
te grupe jakoé¢ zycia. W swoich badaniach T. Moyson i H. Roeyers wyodrebnili
czynniki, ktére sg szczegdlnie istotne dla jej ksztattowania sie. Wyrdznili oni mie-
dzy innymi ,pozorng niewidzialno$¢” zaburzen ze spektrum autyzmu, ktéra nie-
sie za soba konsekwencje dwojakiego rodzaju. Z jednej strony pozwala ona unik-
na¢ natychmiastowego przypisania etykiety osobie w spektrum autyzmu przez
spoleczenstwo. Utrudnia ona jednak powiazanie nietypowego zachowania z za-
burzeniem oraz dostrzezenie sytuacji prawidlowo rozwijajacego sie rodzefistwa,
dla ktérego rozwoju znaczenie ma poziom funkcjonowania brata lub siostry
z ASD. Badane rodzefistwo zwrdcilo réwniez uwage na trudnosci we wzajem-
nym porozumiewaniu i zrozumieniu si¢ z bratem lub siostrg z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu. Kolejnym waznym czynnikiem byly nietypowe, a czesto
réwniez agresywne zachowania osoby w spektrum autyzmu, z ktérymi musi
radzi¢ sobie cala rodzina, lacznie z rodzenstwem (za: Green 2013: 4). W Zyciu oséb
wychowujacych sie z bratem lub siostra w spektrum autyzmu istotne sg takze
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role, ktérych musza podja¢ si¢ w §rodowisku rodzinnym. Wiekszoé¢ oséb z tej
grupy twierdzi, ze oczekuje sie od nich opiekowania si¢ rodzenstwem z ASD, co
sprawia, iz s oni rozdarci pomiedzy osobistymi zobowigzaniami i relacjami a po-
czuciem obowigzku i bycia ocenianym ze strony otoczenia (Tozer, Atkin 2015:
346-347).

Sytuacja rodzinna rodzenstwa oséb z ASD jest specyficzna, co sprawia, ze
musza oni siega¢ po strategie radzenia sobie z trudnymi sytuacjami, aby sie do
nich przystosowaé. Wsr6d najczestszych strategii, wybieranych przez rodzefistwo
0s6b w spektrum autyzmu, wyréznia sie modyfikowanie, dostosowywanie swo-
jego zachowania do zachowania brata lub siostry w spektrum autyzmu, co ma na
celu unikniecie niepotrzebnej eskalacji konfliktu. W relacjach rodzinnych rodzen-
stwo 0s6b z ASD zazwyczaj zatrzymuje opinie i emocje w sobie, poniewaz nie
chcg obcigzaé nimi rodzicéw. Czesto réwniez wycofuja si¢ z kontaktéw z bliskimi
i w domu spedzaja czas samotnie, aby uniknaé¢ doswiadczenia agresji ze strony
rodzenstwa w spektrum autyzmu. Strategie radzenia sobie, przyjmowane przez
te grupe, sa wiec przede wszystkim skoncentrowane na emocjach (np. spoteczne
wycofanie, myslenie zyczeniowe, przekierowanie uwagi, regulacja emocji), a nie
na problemie (Angell i in. 2012: s. 6; Ghanouni, Hood 2021: 896).

W zwiazku z trudng sytuacja, ktéra oddzialuje na rézne sfery rozwoju i funk-
cjonowania rodzenstwa 0séb ze spektrum autyzmu, nalezy obja¢ te grupe wspar-
ciem. Tematem tym zajela sie miedzy innymi A. Wojciechowska (2023: 86), ktéra
zaproponowala najwazniejsze dzialania, jakimi nalezy obja¢ braci i siostry os6b
w spektrum autyzmu. Postuluje miedzy innymi o zapewnienie im wsparcia emo-
cjonalnego oraz informacyjnego z zakresu zaburzen ze spektrum autyzmu. Spe-
cjaliSci powinni pomoéc im w planowaniu wlasnej przysztosci, budowaniu bliz-
szych wiezi z bratem/siostra, a takze z réwiesnikami. Nalezy uczyc¢ ich nie tylko
strategii radzenia sobie ze stresem, ale réwniez zacheci¢ do ekspresji wlasnych
emocji. W procesie wspierania rodzenstwa oséb z ASD warto organizowac spo-
tkania grupowe, w ktérych bralyby udzial osoby znajdujace si¢ w podobnej sytu-
acji. Oprocz tego warto tworzy¢ dla tej grupy sieci profesjonalnego i spotecznego
wsparcia, informowa¢ o rozwigzaniach prawnych oraz rozwija¢ umiejgtnosci
potrzebne do opieki nad bratem lub siostra w spektrum autyzmu.

Metodologia badan wlasnych

Podjeta przeze mnie problematyka badan dotyczy rozwoju psychospoteczne-
g0 0s6b, ktére wychowuja sie w rodzinach wraz z rodzefhstwem z ASD oraz wy-
zwan stawianych im w codziennym zyciu. W literaturze przedmiotu coraz cze-
Sciej porusza si¢ temat ich szczegdlnych doswiadczen. Zwraca si¢ przy tym
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uwage zaréwno na trudnosci powodowane przez taka sytuacje rodzinng, jak
i potencjal, ktéry moze ona wyzwala¢ w zyciu rodzenstwa. W zwigzku z tym
celem badania bylo poznanie szans dla rozwoju psychospolecznego rodzenstwa
0s6b z ASD oraz wyzwan do$wiadczanych przez nich w codziennym zyciu.
Gléwny problem badawczy przyjal forme pytania: jakie szanse rozwoju psy-
chospotecznego i wyzwania w codziennym zyciu stwarza badanym wspoélne
wychowywanie sie z rodzenstwem z zaburzeniami ze spektrum autyzmu?
Jego rozwiniecie stanowia nastepujace problemy szczegoélowe:
1. Jak rodzefistwo osoby z ASD wyraza swoje potrzeby oraz pragnienia w rela-
cjach rodzinnych?
Jak badani nawiazujq wiezi z bliskimi w rodzinie?
Jak badani wyrazaja swoje emocje w relacjach rodzinnych?
Jak badane osoby komunikujg sie z bratem/siostrg z ASD?
Jak badani budujg relacje spoleczne z bratem/siostra z ASD w rodzinie?
Jak rodzenistwo osoby z ASD bawi sie i spedza czas wolny w rodzinie?

N L

Jakie role najczesciej podejmuje rodzenstwo osoby z ASD w $rodowisku ro-
dzinnym?

I

Jak badane osoby wspieraja rodzine w opiece i edukacji brata/siostry z ASD?
9. Jakie sposoby radzenia sobie ze stresem i trudnymi sytuacjami najczesciej

stosuje rodzenstwo osoby z ASD?
10. Jakie sa aspiracje edukacyjne, zawodowe i zyciowe rodzenstwa osoby z ASD?

Do przeprowadzenia badania wybralam paradygmat jakosciowy (Denzin,
Lincoln 2009: 23). W ramach tego paradygmatu zastosowalam metode wywiadu
oraz odpowiadajaca jej technike — wywiad jakosciowy pogtebiony (Maszke 2008:
220-222). Pozwala ona na przeprowadzenie rzetelnych badan, calosciowe zgte-
bienie tematu, elastyczne modyfikowanie procesu badawczego wraz z rozwojem
sytuacji oraz obserwowanie zachowan niewerbalnych badanych oséb.

W celu przeprowadzenia badan wykorzystalam niezbedne narzedzia badawcze,
a wiec trzy skonstruowane scenariusze wywiadéw, dostosowane do odpowied-
nich grup wiekowych oraz dyktafon, ktéry postuzyl zarejestrowaniu i odtwarza-
niu przeprowadzonych wywiadéw. Ze wzgledu na poczucie anonimowosci
i komfortu w sytuacji rozmowy na wrazliwy temat, wywiady z rodzehstwem
0s0b z ASD zostaly przeprowadzone za posrednictwem komunikatoréw interne-
towych: Discord, Skype, Messenger i Whatsapp. Pozwolilo to nie tylko na prze-
prowadzenie rozmowy, ale réwniez kontakt wizualny z rozméwcg za posrednic-
twem kamery internetowej. Wszystkie badane osoby w trakcie wywiadéw
znajdowaly sie w srodowisku domowym, bez bezposredniej obecnosci oséb trze-
cich. Zostaly réwniez poinformowane o nagrywaniu rozmowy oraz mozliwosci
wycofania sie z udzialu w badaniu w kazdym momencie.
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Préba odpowiedzi na pytania badawcze zostala przeprowadzona na podsta-
wie analizy tematycznej transkrypcji wywiadéw z rodzenistwem oséb z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu. Analiza tematyczna stanowi sposéb porzadkowania,
analizowania i interpretowania wzorcéw pojawiajacych sie w zbiorze zebranych
danych jakosciowych. Metoda ta obejmuje systematyczne, uporzadkowane pro-
cesy kodowania materialu badawczego, prowadzace do wyodrebnienia tematow
stanowiacych ostateczny cel analityczny. Skuteczne zastosowanie analizy tema-
tycznej wymaga refleksyjnego i $wiadomego podejécia badacza do procesu
badawczego (Braun, Clarke 2024: 4). W procesie poszukiwania odpowiedzi na
pytania badawcze identyfikowane byly kody, z ktérych wylanialy sie tematy sta-
nowiace podstawe analizy.

Uczestnicy badan

Rodzenstwo oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu zostalo wybrane do
badan w sposéb celowy i zgodny z przyjetymi kryteriami badawczymi: (1) bycie
rodzefistwem osoby z ASD, (2) wiek rodzenstwa osoby z ASD od 10 do 25 lat,
(3) wychowywanie si¢ w domu rodzinnym z osobg w spektrum autyzmu.
Wszystkie osoby braly udzial w badaniach bez przymusu i za pelna zgoda.
W przypadku niepelnoletnich uczestnikéw badania, rodzice wyrazili zgode pi-
semng na przeprowadzenie z nimi wywiadu, co jest zgodne z zasadami etyki
badan naukowych. W celu zapewnienia anonimowosci oséb badanych, w analizie
wynikéw badan postuzono sie stwierdzeniem: Rodzenstwo 1, Rodzefistwo 2 ...
Rodzenstwo 10.

Do badan zostalo wybranych facznie 10 uczestnikow. W tabeli 1 przedstawio-
no ich sytuacje rodzinng, natomiast w tabeli 2 zamieszczono podstawowe infor-
macje na temat braci i sidstr z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Tabela 1. Sytuacja rodzinna uczestnikéw badan

Uczestnik Plec¢ Wiek Rodzenstwo (i wiek) Struktura rodziny
Rodzenstwo 1 | kobieta 11 lat siostra z ASD (8) rodzina pelna
Rodzenstwo 2 | kobieta 14 lat brat z ASD (5) rodzina niepelna
Rodzenstwo 3 | mezczyzna |15 lat brat z ASD (10), brat (20) rodzina zrekonstruowana
Rodzenstwo 4 | kobieta 17 lat brat z ASD (6) rodzina pelna
Rodzenstwo 5 | mezczyzna |19 lat brat z ASD (16) rodzina pelna
Rodzenstwo 6 | kobieta 21 lat siostra z ASD (17) rodzina pelna
Rodzenstwo 7 | kobieta 22lata | bratz ASD (12) rodzina pelna
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Uczestnik Pteé Wiek Rodzenstwo (i wiek) Struktura rodziny
Rodzenstwo 8 | kobieta 22 lata siostra z ASD (15) rodzina niepelna
Rodzenstwo 9 | kobieta 24 lata brat z ASD (14), brat (29) rodzina pelna
Rodzenstwo 10 | kobieta 25 lat brat z ASD (12), siostra (21) | rodzina niepelna

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Tabela 2. Charakterystyka braci i siéstr z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Rodzens.tw ° Pleé Wiek Uzyskana diagnoza Wlek'otrzymama

uczestnika diagnozy

R.1 kobieta 8 lat autyzm dzieciecy 7 lat

R.2 mezczyzna |5 lat autyzm dzieciecy 4 lata
zaburzenia ze spektrum autyzmu;

R.3 mezczyzna | 10 lat zaburzenia regulacji (przetwarzania |7 lat
bodzcéw sensorycznych)

R. 4 mezczyzna | 6 lat Autyzm dzieciecy 4 lata

R.5 mezczyzna | 16 lat autyzm dzieciecy; NI w stopniu 3lata
umiarkowanym

R.6 kobieta 17 lat zespol Aspergera 6 lat
zaburzenia ze spektrum autyzmu;

R.7 mezczyzna | 22 lata NI w stopniu umiarkowanym; 4 lata
niepelnosprawnos¢ ruchowa
autyzm dzieciecy; NI w stopniu

R.8 kobieta 15 lat lekkim; padaczka; zaburzenia 9 lat
aktywnosci i uwagi

R.9 mezczyzna | 14 lat autyzm dzieciecy 3lata

R. 10 mezczyzna |12 lat zesp6l Aspergera 7 lat

Objasnienie skrétow: R. — rodzenstwo, NI — niepelnosprawnos¢ intelektualna

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Wyniki badan

Na podstawie przeprowadzonej analizy tematycznej wyodrebniono nastepu-
jace gléwne obszary tematyczne: sposoby wyrazania potrzeb i pragnien w rela-
cjach rodzinnych, nawigzywanie wiezi z bliskimi w rodzinie, sposoby wyrazania

wlasnych emocji w relacjach rodzinnych, komunikowanie sie z bratem/siostra

z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, budowanie relacji z bratem/siostra z zabu-

rzeniami ze spektrum autyzmu, spedzanie czasu i zabawy z bliskimi w rodzinie,

role podejmowane w Srodowisku rodzinnym, wsparcie w opiece i edukacji bra-

ta/siostry z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, radzenie sobie ze stresem i trud-

nymi sytuacjami, aspiracje edukacyjne, zawodowe i zyciowe.
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Sposoby wyrazania potrzeb i pragnien w relacjach rodzinnych

W badanej grupie rodzefistwa do najczestszych potrzeb naleza rozmowy oraz
spedzanie czasu z bliskimi w rodzinie, poczucie bycia zrozumianym, a takze wspie-
ranym przez rodzicéw. Kilka oséb podkreslito réwniez potrzebe zmiany nieprawi-
dlowych zachowan przez brata badz siostre z ASD oraz pragnienie tego, aby to
rodzenstwo bardziej zwracalo uwage na potrzeby innych czlonkéw rodziny.

No od mamy to na pewno wigcej czasu sam na sam. Bo jezeli jest babcia, to mozemy gdzies tam
pojsc, ale mama zazwyczaj jest zmeczona, zeby gdzies pojs¢. (Rodzenstwo 2)

Najczgsciej od braci spokoju. Dlatego, ze mlodszy brat umie zrobic zamieszanie. Jezeli sig wkurzy,
to jest histeria na dobre pdt godziny lub godzing. (Rodzenstwo 3)

Czes¢ badanego rodzenstwa nie ma problemu z wyrazeniem wlasnych po-
trzeb w stosunku do czlonkéw rodziny i robi to bezposrednio. Jednak zanim je
zakomunikuja, starajg sie samodzielnie je zaspokoi¢, zeby nie obcigza¢ nimi swo-
ich bliskich. Jeden z braci komunikuje je natomiast bezposrednio bez wyrzutéw
sumienia, poniewaz w wyniku do§wiadczen zyciowych nauczyl sie walczy¢
o swoje racje. Dwoje rodzenstwa nie chce wyrazac swoich potrzeb, ze wzgledu na
poczucie obarczania nimi innych, a jedna z siéstr robi to dopiero w sytuacjach
konfliktowych. Natomiast kolejnych dwoje badanych nie dzieli si¢ z rodzing pra-
gnieniami, ze wzgledu na che¢ uniezaleznienia sie od bliskich.

Nawiazywanie wiezi z bliskimi w rodzinie

Wiekszos¢ sposrod badanego rodzenstwa zbudowalo w rodzinie najsilniejsza
wiez z mamg, co zawdzieczaja przede wszystkim wsparciu otrzymywanemu od
rodzica. Jedna z badanych oséb wskazala na silng relacje z tata, ze wzgledu na
podobny charakter i zainteresowania, natomiast 3 osoby najsilniejsza wiez od-
czuwaja w relacji z rodzefistwem z ASD. Jedna osoba wyrazila poczucie bliskiej
wigzi z ojczymenm.

[Imig brata] to byt zawsze jednak ktos, z kim mimo tego, Ze mnie nie rozumie... nie rozumiat

przynajmniej, teraz juz trochg bardziej ogarnia rzeczywistosc... to po prostu byl ktos, kto mnie
jakos nie osqdzat. (Rodzenstwo 5)

Gléwnym sposobem na nawigzywanie glebokiej wiezi z czlonkami rodzin-
nymi przez badane rodzenstwo jest wspélne spedzanie czasu i realizowanie zain-
teresowan z bliskimi. Na co dziefi czasu razem z rodzing nie spedza czworo ro-
dzenistwa, z réznych powodéw. Dwie osoby z tej grupy nie maja silnej potrzeby
spedzania czasu z rodzina, jednak czasem robig co$ w parach z poszczegélnymi
jej cztonkami. W dwéch kolejnych przypadkach sytuacja ta zmienila sie dopiero
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po narodzinach rodzenstwa z ASD, natomiast wczesniej osoby te podejmowaly
rozmaite aktywnosci z rodzicami.

To tu moze nakresle, Ze sporo aktywnosci, ktére robimy. .. tez nie ma tego nie wiadomo ile... cza-
sami robimy tylko w trdjke — ja, tata i mama. Bo wilasnie nie wszystko z [imig brata] mozna poro-
bi¢. (Rodzenstwo 7)

Ostatnio chodzitam tylko z mamg i bratem na taki park dla strasznie malych dzieci. I ja tam za
bardzo nie moglam nic robic, ale nadal mogltam tam z bratem chodzic, bo tam opiekun byt potrze-
by, zeby dzieci chodzity po tych budowlach. (Rodzenstwo 2)

Sposoby wyrazania wiasnych emocji w relacjach rodzinnych

Wigkszo$¢ wyrazanych przez badane rodzefistwo emocji mozna okredli¢ jako
pozytywne. Osoby badane okreélaly swoj nastréj w domu jako neutralny, po-
godny, radosny, rozbawiony, komfortowy. W przypadku trzech badanych oséb
dominujace w Srodowisku domowym sa natomiast emocje negatywne, takie jak
poczucie presji, zmeczenie oraz zdenerwowanie.

Prawie cala grupa badanego rodzenstwa spontanicznie i bezposrednio wyra-
Za swoje pozytywne emocje w srodowisku rodzinnym. Opowiadaja o radosnych
i ciekawych przezyciach, dzielg sie ekscytacja i omawiaja biezace sprawy. Dwie
osoby s3 natomiast sceptycznie nastawione do opowiadania o pozytywnych
przezyciach, gléwnie ze wzgledu na obojetne i negatywne reakcje otoczenia
z przeszlodci.

W kontrascie do emocji pozytywnych wiekszo$¢ badanych oséb nie dzieli sie
swoimi negatywnymi przezyciami z bliskimi w rodzinie. Dwie osoby nie robig
tego ze wzgledu na fakt, iz w ich rodzinach nie rozmawia sie o emocjach, a pozo-
stale osoby nie lubig méwi¢ o emocjach przykrych, negatywnych. Dwoje badane-
go rodzenstwa dzieli sie czasami z czlonkami rodziny przykrymi doswiadczenia-
mi, jednak nierzadko towarzyszy im przy tym poczucie winy. Inna para
rodzenistwa robi to najczesciej w sytuacjach konfliktowych. Tylko jedna osoba
twierdzi, ze nie ma zadnego problemu z wyrazaniem przykrych emocji, nie
ukrywa ich przed rodzing i rozmawia z nimi o nich podczas spokojnych, szcze-
rych rozmoéw.

Jesli na przyklad mdj brat by wtedy plakal, bit sig, bo on w ogole tez si¢ bije bardzo czgsto, no to

uwazam, ze wtedy na pewno nic bym nie powiedziata, bo wiadomo, ze wtedy trzeba si¢ skupic na
czyms innym. (Rodzenstwo 4)
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Komunikowanie sie z bratem/siostrg z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu

Wiekszos¢ badanego rodzenstwa rozpoczyna rozmowy z bratem lub siostra
w spektrum autyzmu w spos6b spontaniczny, przy czym zazwyczaj wychodzi to
z ich inicjatywy. Poréwnywalna czestotliwo$¢ rozpoczynania rozméw w relacji
z rodzenstwem dotyczy jedynie dwéch badanych oséb, natomiast tylko w jed-
nym przypadku kontakt inicjuje czesciej rodzefnstwo z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu.

Rozmowy te najczesciej sa odbierane pozytywnie przez badane rodzenstwo,
budzg w nich poczucie radosci lub sa neutralne. Dwie osoby z badanej grupy
starajg sie¢ natomiast nie wchodzi¢ w interakcje z rodzefistwem w spektrum auty-
zmu, poniewaz nie sprawia im to przyjemnosci, a wrecz przeciwnie, wzbudza
nieched i irytacje:

A z [imig brata] najczesciej gadam wtedy kiedy ja go zaprowadzam na jego terapie. Muszg wtedy

mowic: ,wstain, ubierz sig, wyjdz z domu” i tak w kétko. Z [imig brata] raczej rozmowy sq ogra-

niczone i nie lubig z nim gadac. Nie sprawia mi to przyjemnosci. (Rodzenstwo 3)

W relacjach miedzy rodzenstwem w badanej grupie przewaza komunikacja
werbalna. W trzech przypadkach, ze wzgledu na opdznienia w rozwoju mowy
dziecka z ASD, niezbedne jest wdrazanie komunikacji alternatywnej i wspomaga-
jacej. W takich rodzinach rodzenstwo oséb w spektrum autyzmu angazuje sie
w nauke i korzystanie z metod alternatywnej badZ wspomagajacej komunikacji.
Jedna z badanych oséb wykorzystywala je natomiast w dziecinstwie, a teraz jej
brat potrafi komunikowac sie werbalnie. Do specjalnych sposobéw komunikacji,
wykorzystywanych przez te grupe rodzenstwa, nalezy: system obrazkowy, tablet
z programem MOWik, system Makaton oraz elementy z jezyka migowego.

Moim najwigkszym marzeniem jest, zeby si¢ wtasnie z nig poktdcic. (Rodzenstwo 1)
Tematy podejmowane przez badane rodzenstwo w rozmowach z bratem lub
siostra sg zr6znicowane. Cho¢ niektdre z nich dotycza wspdlnych zainteresowan,

wiekszos$¢ badanych os6b méwito o potrzebie dostosowywania tematéw rozméw
do mozliwosci oraz preferencji rodzenstwa z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

No zazwyczaj méwimy o samochodach, bo to jego ulubiony temat. (Rodzenistwo 2)

Staram si¢ go jak najbardziej podbudowywac, ze jak on mi cos mowi, to ja jestem Zywo zaintere-
sowana, mimo ze wiadomo, czasem jest cigzko. (Rodzenstwo 10)
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Budowanie relacji z bratem/siostrg z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Wiekszos¢ badanego rodzenstwa ocenia swoja wiez z bratem lub siostra
w spektrum autyzmu jako bliska. Relacje te sa wynikiem przede wszystkim wza-
jemnego zrozumienia i wsparcia, a takze podejmowanych wspdélnie aktywnosci.
Wyijatek stanowia dwie osoby, ktére nie maja zadnego poczucia wiezi z rodzen-
stwem:

[Imig brata] zyje w moim domu. Wiem, ze jest moim biologicznym bratem, jest moim bratem
i bedzie... Ale nie czuje, ze musze miec jakiekolwiek wigzi, Ze potrzebuje prébowac z nim mie¢
wigZ. (Rodzenstwo 3)

Nie liczqc tego, ze fobuzuje czy ma swoje takie zachowania, to uwazam, ze on jest sympatyczny
i Ze czasem naprawdg chee si¢ z nim bardzo spedzac czas. Ale ja chyba teraz... moze to mdj wiek,
naprawdg nie wiem. .. no tak skupiam sig na sobie w domu. (Rodzenstwo 4)

W przypadku wiekszosci badanych os6b bliska wiez z rodzenstwem zostata
zapoczatkowana juz w dziecinstwie dzieki wspélnym zabawom, bliskosci i wspar-
ciu. Odwrotnie sytuacja wyglada w przypadku dwoch siéstr, ktére dopiero z cza-
sem zbudowaly silng relacje z rodzenstwem w spektrum autyzmu. Wprost prze-
ciwnie do nich, wiez jednej badanej z siostra oslabla z wiekiem, poniewaz
wczesniej byla oparta na wspdlnych zainteresowaniach, a obecnie nie maja ze
soba wiele wspdlnego. Na zadnym etapie zycia relacji z rodzehstwem z ASD nie
czuly dwie osoby z badanej grupy.

Na co dzient chwilg (sig bawiny), bo ona tez bawi sig, uczy sig, wiadomo. Ja tez mam swoje obo-
wigzki. To krotkie chwile, ale takie, ktore potem mi w pamigci zostajg na caty dzier. (Rodzen-
stwo 1)

A tak mysle, ze jego do mnie zblizyly takie sytuacje, ze niewazne jak on sig zachowywal, to zaw-
sze bytam przy nim. A mnie do niego to, ze teraz naprawde jest tak empatyczng osobg, bardzo pa-
trzqcq tez na potrzeby innych. Mimo zZe to jest czasem dla niego trudne, zeby je realizowac,
to bardzo stara si¢ patrzec na moje potrzeby, no i bardzo mu zalezy na tym, jak ja si¢ czuje. (Ro-
dzenstwo 9)

Wspélne pasje, zabawy i rozmowy lacza z braémi i siostrami w spektrum au-
tyzmu wiekszoé¢ badanego rodzenstwa. Osoby biorgce udziat w badaniu podkre-
Slaja jednak, ze wiele z tych aktywnosci musza dostosowywac do poziomu funk-
cjonowania oraz zainteresowain rodzefistwa z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, co nie zawsze im sie podoba.

Jedynie tak, zeby si¢ z nim na przyklad pobawic czy pospedzac czas, no to zawsze jest dostosowa-
ne do niego. (Rodzenstwo 4)

W badanej grupie rodzenstwa zwrdécono szczegdlng uwage na state okazy-
wanie bratu lub siostre w spektrum autyzmu akceptacji oraz wsparcia w zyciu
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codziennym. Rodzenstwo okazuje to poprzez rozmowy na trudne i wazne tema-
ty, bliskos¢ fizyczng, docenianie sukceséw, nauczanie przydatnych do zycia umie-
jetnosci, wspieranie w funkcjonowaniu spotecznym, a takze pomaganie w co-
dziennych czynno$ciach, szczegélnie manualnych i komunikacyjnych.

I jak to u cztowieka bywa — czlowiek jest kruchy i nie jest robotem — czgsto bywato tak, ze po pro-
stu wychodzily jakies tam kidtnie migdzy rodzicami a mojq siostrg, jakies niezrozumienie i tak
dalej. I zaczng od tego, ze pamigtam takie momenty, ze wydaje mi sig, ze zawsze bytam takq osto-
Jja dla mojej siostry. (Rodzenstwo 6)

Spedzanie czasu i zabawy z bliskimi w rodzinie

Przewazajaca cze$¢ badanego rodzenstwa stara sie spedza¢ duzo czasu z bli-
skimi w rodzinie. Do najczesciej wybieranych przez nich czynnosci nalezy wspélne
spacerowanie i wycieczki, ogladanie filméw, granie w gry planszowe oraz rozma-
wianie na wazne tematy. Jesli jednak nie sa w stanie spedzi¢ czasu ze wszystkimi
czlonkami rodziny, podejmuja przynajmniej dwuosobowe aktywnosci.

W badanej grupie rodzenstwa prawie wszyscy chetnie angazuja lub angazo-
wali sie we wspdlne zabawy z bratem lub siostrg w spektrum autyzmu. Znaczaca
przewage majq w tej grupie zabawy ruchowe oraz wspoélne granie w gry kompu-
terowe. Badane osoby chetnie dzielg si¢ rowniez z rodzenstwem w spektrum
autyzmu swoimi zainteresowaniami:

No na pewno granie, bo ja gram na gitarze, ale on czasami ma takie momenty, Ze si¢ przelamuje
i na przyklad zaczyna spiewac do tego. Odgrywa jakies sceny, ze wiasnie jest gdzies na scenie
i udaje, ze jest wokalistq i tak si¢ wezuwa bardzo. To jest chyba najlepsze uczucie. (Rodzefistwo 5)

Ze wzgledu na specyfike funkcjonowania braci i sidstr z ASD, badane rodzen-
stwo bardzo czesto musi im pomaga¢ w podejmowanych rodzinnie aktywno-
Sciach. Wsparcie to zwigzane jest gléwnie z ttumaczeniem zasad, pomoca w czyn-
noéciach manualnych oraz ze skupianiem ich uwagi na danych aktywnosciach.

A jak byliSmy dziecmi, to wydaje mi sig, ze cigzko troche bylo z takg zabawg zwyczajng, bo bar-

dziej trzeba bylo caly czas przykuwac jego uwage i w ogole si¢ probowac jakos z nim skomuniko-

wac. (Rodzenstwo 9)

Role podejmowane w srodowisku rodzinnym

Oproécz wlasnych obowiazkéw domowych, badane rodzenstwo bardzo czesto
przyjmuje role pomocnika domowego. Polega ona na przejmowaniu na siebie
obowiazkéw rodzicéw, zwigzanych z dbaniem o dom, w celu ich odcigzenia.

Wiekszos¢ rodzenstwa w badanej grupie ma réwniez przypisang role opie-
kuna brata lub siostry z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Polega ona przede
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wszystkim na organizowaniu zabaw, zaspokajaniu podstawowych potrzeb oraz
opiekowaniu si¢ nimi pod nieobecno$¢ rodzicow.

Najbardziej no to jednak lubig te gldwne, czyli siedzenie z bratem i zajmowanie si¢ nim. To jest
dla mnie najlepsze, bo z requty jak mam sig nim zajmowac, to jestesmy sami w domu i nie czuje
tam tez zadnej presji. Po prostu mozemy sobie razem byc sobg. Oczywiscie musz¢ go jakos kon-
trolowac, zeby nie przesadzal z tym byciem sobg, ale tak. (Rodzenstwo 5)

Niektérzy badani przejmuja réwniez role terapeuty badz nauczyciela rodzen-
stwa w spektrum autyzmu. Szczegoélnie jest to zwigzane z obszarami i przedmio-
tami, w ktérych rodzice si¢ nie odnajduja, na przykiad jezyki obce. Inng role
zwigzang z bratem lub siostrg z ASD, ktéra mozna okreéli¢ jako rola ttumacza,
pelni dwoje rodzenstwa. Wyjasniaja innym osobom, co dziecko z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu prébuje wyrazi¢, czego w danej chwili potrzebuje:

Jak [imig siostry] zaczyna tak krzyczec, ze babcia nie wie za bardzo o co chodzi, to ja przychodzg
i mdwig co sig stato, jak jej trzeba pomdc albo sama to robig. (Rodzehstwo 1)

Wsparcie w opiece i edukacji brata/siostry z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu

W opiece nad bratem lub siostra w spektrum autyzmu regularnie uczestniczy
wiekszo$¢ badanego rodzenstwa. Polega ona przede wszystkim na zostawaniu
znimi pod nieobecnos¢ rodzicéw, przygotowywaniu posilkéw, pomaganiu
w czynnoéciach samoobstugowych, a takze wspélnej zabawie:

Ja mam si¢ zajmowac tym, zeby on sobie krzywdy nie zrobil. A jezeli mu si¢ znudzi telefon, to sig
bawig z nim autkami. (Rodzenhstwo 2)

Czes¢ os6b w badanej grupie rodzenstwa nie ma nic przeciwko swojej roli
opiekuna i z checia sie z niej wywigzuje:

Jakos sprawia mi takq satysfakcje to poczucie, ze... moze nie tyle, zZe ktos jest ode mnie zalezny,
bo to by byto niepokojgce, ale ze sprawuje nad kims jakqgs takg opieke, ze jestem kims, kto jest po-
trzebny, zeby to mialo rece i nogi. No i ze jednak moj brat mnie potrzebuje. (Rodzefistwo 5)

Nie dla wszystkich jest to jednak przyjemna czynnos¢:

Jednak mam staly obowigzek. [Imig brata] musze zaprowadzic na terapie i tego wlasnie nienawi-
dze. (Rodzenstwo 3)

Ale tak to generalnie chyba jedynym moim obowigzkiem, ktéry miatam kiedys i on mnie mocno
obcigzal, to bylo to, zeby wlasnie zajmowac si¢ moim bratem. To nie zawsze chciatam, nie wiem.
Po prostu byto tak, ze ja na poczqtku bardzo chciatam. Moja mama zobaczyla, ze mi si¢ to podoba
i potem nie miala takiego tego limitu, ze nawet czasami jak nie chciatam, to si¢ nim zajmowalam.
(Rodzenstwo 9)
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Niektore osoby w badanej grupie rodzenstwa angazuja sie rowniez w eduka-
cje brata lub siostry z ASD, pomagajac im w pracach domowych i nauce. Nie do-
tyczy to jednak wiekszosci grupy. Znacznie czesciej rodzefistwo uczy ich umie-
jetnosci spotecznych i takich, ktére moga przydac¢ im si¢ w dorostym Zzyciu niz
typowo szkolnych.

Czasami sig zdarza, ze czegos go nauczg, ale jak ja sig nim mam zajgc pod kgtem edukacyjnym, to

ja go glownie ucze takich rzeczy, ktére sam potrafig i ktére sprawiajg mi przyjemnosc. To sg

rzeczy, ktorych lubig go uczyc. (...) Moim zdaniem no to tez si¢ powinien czegos pouczyc albo
zyciowego albo po prostu czegos si¢ nauczyc, jakos spgdzic czas w inny sposdb, jakos tak bardziej

relaksujgco, zeby miat chwilg dla siebie. (Rodzenstwo 5)

Radzenie sobie ze stresem i trudnymi sytuacjami

Badane rodzenstwo podejmuje réznorodne aktywnosci, ktére majg na celu
uzyskanie poczucia relaksu i przeciwdzialanie codziennego przemeczeniu, stre-
sowi. Najczesciej podejmuja oni bierne formy odpoczynku, takie jak stuchanie
muzyki, drzemki lub uzywanie telefonu. W czasie wolnym realizujg oni réwniez
wlasne pasje, przede wszystkim artystyczne i sportowe, a takze spotykaja sie
z przyjaciolmi. Dwoje rodzenstwa twierdzi natomiast, iz niezaleznie od tego co
robig, nie potrafig efektywnie odpoczywac.

W trudnych sytuacjach osoby badane podejmuja proby poradzenia sobie
z wlasnymi emocjami i silnymi przezyciami. Najczesciej podejmowana przez
badang grupe oséb strategia jest przekierowanie swojej uwagi na inne aktywno-
Sci, odreagowanie, izolowanie sie od nieprzyjemnych bodzcéw. Czes¢ badanego
rodzenistwa oséb z ASD w trudnych chwilach poszukuje réwniez wsparcia u in-
nych os6b. Pomocy i zrozumienia najwieksza czes¢ oséb z badanej grupy poszu-
kuje u rodzicow, w szczegdlnoséci u mamy, natomiast niektérzy preferuja wspar-
cie ze strony przyjaciol, a w jednym przypadku ze strony psychoterapeuty.
W grupie tej znalazly si¢ takze osoby, ktére nie chcg obcigzaé bliskich swoimi
przykrymi przezyciami i zamykaja sie w sobie:

No czgsto tez tak bywa, ze wiadomo, majgc bliskich przy sobie oni ciggng za jezyk i jakos to pdz-

niej razem o tym rozmawiamy i tak dalej. I wiadomo, jest wtedy Izej, no ja to wiem. Ale jednak

mam z tytu glowy cos takiego, ze nie lubig obarczac innych swoimi problemami i zamykam sig

w sobie. (Rodzenistwo 6)

Aspiracje edukacyjne, zawodowe i Zyciowe

W obszarze aspiracji edukacyjnych, wigekszos$¢ osob z badanej grupy lubi cho-
dzi¢ do szkoly, jednak nie ze wzgledu na sama nauke, a bardziej dzieki przyjaznej
atmosferze i mozliwosci spotkania sie ze znajomymi. Sama nauka, branie udzialu
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w konkursach, olimpiadach czy zawodach nie kazdemu sprawia rado$¢, z czego
wynika bardzo zréznicowany poziom ocen szkolnych i zaangazowania badanego
rodzenstwa.

Zwyczajnie do szkoly szedtem po to, bo musiatem, a czasami chodzitem dlatego, ze chcialem od-
poczgc od domu. (Rodzehistwo 5)

Z wyjatkiem dwoéch oséb, badane rodzenstwo prezentuje sprecyzowane pla-
ny zawodowe. Wsrdd nich znalazlo sie bycie: psychologiem, pedagogiem specjal-
nym, nauczycielem, socjologiem, ttumaczem przysieglym, aktorem, muzykiem
oraz pracownikiem do spraw marketingu.

Cho¢ kazda z os6b bioraca udzial w badaniu ma swoje wlasne marzenia i cele,
mozna wyrdézni¢ gléwne kategorie aspiracji zyciowych, ktére pojawiaja sie w ba-
danej grupie. Priorytetami, ktérymi kieruje sie¢ badana grupa rodzenstwa oséb
w spektrum autyzmu, sa: osiggniecie poczucia szczescia i stabilnodci w zyciu, za-
lozenie wlasnej rodziny, wyprowadzenie sie z domu rodzinnego, podrézowanie,
osiggniecie poczucia niezaleznodci i sukcesu w zyciu.

W przypadku planéw zyciowych i zawodowych duze znaczenie dla badanej
grupy ma fakt posiadania rodzenstwa z ASD:

Bo u mnie ogdlnie w rodzinie tak poza domem, to tak Srednio, nie wydaje mi sig, Ze ktokolwiek
jakos by chcial w ogdle nawet z [imig brata] pomagac, a ja go nigdzie nie zamierzam oddac. Wigc
mam takq motywacje, ze kiedy juz nadejdzie ten czas, ze jednak rodzice nie bedq w stanie sig nim
zajmowac, bo bedq juz zwyczajnie zmeczeni, to zebym byt w stanie mu zwyczajnie zapewnic ja-
kies dobre warunki, ale zeby tez nie bylo tak, ze ja si¢ nim wiecznie zajmuje. No bo jednak chcial-
bym tez miec trochg prywatnego zycia, ale jednak zebym byt mu w stanie zapewnic to, zeby nic
mu si¢ nie dziato. (Rodzenstwo 5)

Muysle, ze mojg motywacjg wtedy do tej pedagogiki bylo, ze u nas w miescie nie ma ani jednej
osoby, o ktorej mogtabym powiedziec, ze jest wspierajgca dla 0séb w spektrum. I wtedy miatam
takg motywacje: kurcze, to bede ja. (Rodzenstwo 8)

Na przyklad powiedzialam sobie, Ze jak mi nie wyjdg pewne rzeczy w zyciu, to stqd wyjade 1 nie
bedzie mnie w kraju i tak dalej. Ale trzyma mnie jednak to, ze oni sq tutaj i mogg mnie w jakis
sposob potrzebowac. (Rodzenstwo 10)

Dyskusja

Potrzeby oraz pragnienia pojawiajace sie w zyciu rodzenstwa oséb z ASD sa
zagadnieniem istotnym dla prawidlowego odczytania warunkéw ich rozwoju
psychospolecznego. Grupa oséb bioraca udzial w badaniu zwrdécita szczegélng
uwage na potrzebe czestszych rozmdéw, poczucia wsparcia i zrozumienia, spe-
dzania wolnego czasu z rodzing oraz zmiany nieprawidlowego zachowania brata
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lub siostry w spektrum autyzmu. Wieksza cze$¢ badanej grupy oséb komunikuje
swoje potrzeby w rodzinie w sposéb bezposredni, cho¢ nierzadko prowadzi to do
pojawienia sie wyrzutéw sumienia. O podobnej problematyce pisali S. Thomas
iwsp. (2014: 4-5), ktérzy zwrécili uwage na zglaszane przez rodzenstwo oséb
w spektrum autyzmu potrzeby w sferze psychospolecznej, a w szczegdlnosci,
z czego one wynikaja i jakiego wsparcia w ich zaspokojeniu doswiadczaja.

W nawigzywaniu wiezi z bliskimi w rodzinie szczegélng role w przypadku
badanej grupy rodzenstwa odgrywaja wspdlne aktywnosci i spedzony czas.
Wiekszos¢ badanych oséb zbudowata najsilniejsza wiez z rodzicem, cho¢ niekt6-
rzy czuja, ze najblizszg relacje maja z rodzenstwem w spektrum autyzmu. Po-
dobng tematyka, zwiazang ze specyfikg wiezi tej grupy oséb z rodzicami, bra¢mi
i siostrami, zajeli si¢ G.W.L. Chan i E.C.L. Goh (2014: 159-165).

W badanych przypadkach rodzenstwo do$wiadcza oraz wyraza bardzo zréz-
nicowane emocje w $rodowisku rodzinnym, jednak z duza dominacja emocji
pozytywnych. Zazwyczaj spontanicznie dzielg sie z czlonkami rodziny swoimi
radosnymi, ekscytujacymi przezyciami, czego nie mozna powiedzie¢ w przypad-
ku emocji negatywnych. Wiekszoé¢ badanego rodzenstwa nie chce sie dzieli¢
przykrymi przezyciami z bliskimi lub robi to dopiero w sytuacjach konfliktu.
Zbiezne wyniki w swoich badaniach ujawnily N. Mokoena i A. Kern (2022: 8-9),
kiadac nacisk na emocje odczuwane przez rodzenistwo os6b w spektrum autyzmu
w rodzinie oraz trudno$¢ dzielenia sie nimi.

Istotnym z punktu widzenia rozwoju psychospotecznego zagadnieniem jest
kwestia komunikowania sie badanych oséb z rodzenstwem z ASD. Wiekszos¢
z nich robi to spontanicznie i z checia, a takze najczesciej to oni wychodza z inicja-
tywa rozmowy. Jesli poziom funkcjonowania brata lub siostry w spektrum auty-
zmu tego wymaga, rodzenstwo korzysta ze sposobéw alternatywnej i wspomaga-
jacej komunikacji, jednak wiekszo$¢ oséb z badanej grupy preferuje i stara sie
wdrozy¢ komunikacje werbalng. Wigze sie to z kolejnym istotnym zagadnieniem,
jakim jest budowanie wiezi z rodzenstwem. Z wylaczeniem dwoéch przypadkoéw,
badane rodzefistwo posiada bliska relacje z bratem lub siostra z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu. Wiezi te zbudowane zostaly przede wszystkim poprzez cze-
ste podejmowanie rozméw, rozwijanie wspdlnych pasji, a takze spedzanie wol-
nego czasu na ciekawych aktywnosciach, zabawach i okazywaniu sobie bliskosci.
Badana grupa rodzenstwa zwrdcila uwage réwniez na przymus dostosowywania
tematéw rozmoéw, wspdlnych zabaw i aktywnosci do poziomu funkcjonowania
brata lub siostry w spektrum autyzmu, o czym w swojej publikacji pisali réwniez
T. Moyson i H. Roeyers (2011: 47-48).

Mimo ze nie zawsze istnieje taka mozliwos¢, badane rodzenstwo stara sie czesto
spedzac czas z czlonkami rodziny, szczeg6lnie w sposéb aktywny. Jesli w danym
momencie jest to utrudnione, podejmuja przynajmniej dwuosobowe aktywnosci
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i rozmowy w $rodowisku rodzinnym. Z bratem lub siostra w spektrum autyzmu
badana grupa rodzenistwa najczesciej podejmuje zabawy ruchowe oraz aktywno-
Sci, ktére wynikaja ze wspélnych zainteresowan. Nierzadko musza jednak ttuma-
czy¢ rodzenstwu z ASD, pomaga¢ w manualnych czynno$ciach oraz dostosowy-
wac sie do ich poziomu rozwoju. Podobna problematyke, oparta na zabawach
i aktywnosciach w relacji rodzenstwa z bratem lub siostra w spektrum autyzmu,
podjeli G.I. Orsmond oraz M.M. Seltzer (2007: 316). O aktywnosciach rodzinnych
pisza natomiast J. Kawecka i P. Rok-Bujko (2022: 555-556), ktérzy potozyli szcze-
golny nacisk na problem niepo§wiecania wystarczajacej uwagi oraz czasu pozo-
stalym dzieciom w rodzinach, w ktérych jedno z dzieci posiada diagnoze zabu-
rzenh ze spektrum autyzmu.

W $rodowisku rodzinnym rodzenistwo oséb z zaburzeniami ze spektrum au-
tyzmu podejmuje rozmaite role. Do badanej grupy rodzenstwa przypisana jest
przede wszystkim rola pomocnika domowego, ktéry ma odcigzy¢ rodzicow
w codziennych czynno$ciach oraz rola opiekuna brata lub siostry w spektrum
autyzmu. Niektére badane przypadki podejmuja réwniez inne role, takie jak
nauczyciel, terapeuta czy ttumacz swojego rodzenstwa. W swoich badaniach na
ten problem zwrdécili uwage L. Watson i wsp. (2021: 742), ktérzy ujawnili, iz wo-
bec rodzenistwa oséb z ASD kieruje sie czesto nieadekwatne oczekiwania. Zwig-
zane sa one réwniez z podejmowaniem rél w rodzinie, ktére sa nieodpowiednie
dla ich etapu rozwoju i nie powinny by¢ ich obowiazkiem.

Jednym z najczesciej podejmowanych przez rodzehstwo oséb w spektrum
autyzmu obowiazkéw w srodowisku domowym jest opieka nad bratem lub sio-
strg. Wsréd badanych oséb zadanie to polega przede wszystkim na zaspokajaniu
podstawowych potrzeb, wspieraniu w codziennym funkcjonowaniu, zapewnia-
niu ciekawych aktywnosci oraz pilnowaniu rodzefistwa w spektrum autyzmu
pod nieobecnoé¢ opiekunéw. Niektorzy angazuja sie¢ réwniez w edukacje brata
lub siostry, cho¢ znacznie czeéciej dotyczy to kompetencji zyciowych, a nie szkol-
nych. Role podejmowane przez rodzenstwo oséb w spektrum autyzmu, ktére
majg znaczenie dla funkcjonowania ich braci i siéstr oraz calego systemu rodzin-
nego, opisali takze M.E. Angell i wsp. (2012: 4). M6wig oni w szczegdlnosci o roli
opiekuna, odpowiedzialnego za swoje rodzenstwo, pomocnika rodzicéw, anima-
tora, a takze ratownika.

Osoby nalezace do badanej grupy preferuja bierne formy relaksu, ktére po-
dejmuja w celu niwelowania nadmiernego zmeczenia i stresu w zyciu codzien-
nym. Kiedy przezywaja trudny czas, najczeséciej podejmuja strategie polegajaca
na przekierowaniu uwagi na inne bodZce i podejmowaniu zajmujacych aktywno-
Sci. Czes¢ z badanego rodzenstwa w trudnych chwilach szuka wsparcia u rodziny
i przyjaciol, jednak zanim to zrobia, najczesciej najpierw probuja poradzi¢ sobie
samodzielnie. W swoich badaniach P. Ross i M. Cuskelly (2006: 82-84) stwierdzity,
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ze rodzenstwo 0séb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu podejmuje najczesciej
strategie radzenia sobie, ktére polegaja na wycofywaniu sie z kontaktow miedzy-
ludzkich, rozpraszaniu wlasnej uwagi oraz regulacji emocji. Do rzadziej wybiera-
nych sposobéw nalezy poszukiwanie rozwigzan dla problemdéw, korzystanie ze
wsparcia innych oséb, rezygnacja, samokrytycyzm czy obwinianie innych.

Badana grupa rodzefistwa oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu jest
bardzo zréznicowana pod wzgledem aspiracji edukacyjnych oraz zawodowych.
Poszczegdlne osoby wyrazily natomiast plany zyciowe, wsréd ktérych mozna
wyodrebnic¢ cztery gléwne obszary: zalozenie rodziny i prowadzenie szczesliwe-
go zycia, wyprowadzenie si¢ z domu i zamieszkanie w konkretnym kraju/miescie,
osiggniecie poczucia niezaleznosci i podrézowanie po Swiecie, a takze osiagniecie
sukcesu w zyciu zawodowym lub prywatnym. Badane rodzenstwo podkreslito
réwniez, iz dla ich wyboréw zyciowych i zawodowych znaczenie ma doswiad-
czenie wychowywania sie z bratem lub siostra z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu. Do problematyki aspiracji edukacyjnych, zawodowych i zyciowych tej gru-
py 0s6b odwotywali si¢ w literaturze réwniez inni autorzy, tacy jak P. Howlin ze
wsp. (2014: 5-6), A. Gregory ze wsp. (2020: 8) oraz C. Calleja i M.R. Agius (2025:
222-225).

Podsumowanie

Gléwnym problemem badawczym w badaniu wlasnym bylo poszukiwanie
odpowiedzi na pytanie, jakie sa szanse i wyzwania dla rozwoju psychospoleczne-
go rodzenstwa os6b ze spektrum autyzmu. W badanych przypadkach ujawniajq
sie one w réznych zestawach, kolejnosciach i konfiguracjach. Wyniki pozwalaja
jednak na pewne ustalenia. Wychowywanie si¢ w rodzinie z bratem lub siostrg
z ASD znaczaco oddzialuje na funkcjonowanie oraz rozwdj ich rodzenstwa. Nie
da sie jednoznacznie okresli¢ szans i wyzwan, ktére pojawiaja sie w ich zyciu,
poniewaz zaleza one od wielu czynnikéw, do ktérych nalezy miedzy innymi:
sytuacja rodzinna i postawy przejawiane przez rodzicdw, wiek i wczedniejsze
doswiadczenia jednostki, dostepne sieci wsparcia, a takze poziom nasilenia obja-
wow specyficznych dla zaburzen ze spektrum autyzmu u brata lub siostry.
W zwiazku z tym w zyciu kazdego z rodzenstwa bioracego udzial w badaniu
pojawiaja sie r6zne mozliwosci rozwoju, zyciowych aspiracji, ale réwniez proble-
my zwigzane z radzeniem sobie z trudnymi przezyciami, budowaniem relacji
spolecznych, wyrazaniem emocji oraz potrzeb, porozumiewaniem sie z bra-
tem/siostra, spedzaniem czasu wolnego w $rodowisku rodzinnym, a takze po-
dejmowaniem licznych obowiazkéw i rél rodzinnych. Mozna zatem uzna¢, ze
badana grupa przejawia zréznicowany stopier rozwoju psychospolecznego.
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Wychowywanie si¢ i dorastanie z rodzefistwem odgrywa istotng role w zyciu
jednostki, szczegdlnie w procesie ksztaltowania sie tozsamosci spolecznej i indy-
widualnej. W chwili, kiedy na $wiat przychodzi dziecko z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu, sytuacja calej rodziny ulega przeksztalceniu. Dotyczy to takze
rodzenstwa, ktére moze doswiadcza¢ zaréwno specyficznych szans, jak i wyzwan
dla rozwoju, bedacych wynikiem funkcjonowania brata lub siostry w spektrum
autyzmu. Przedstawione przeze mnie badania moga przyczyni¢ sie do lepszego
zrozumienia istoty funkcjonowania rodzenstwa oséb z ASD, poznania $rodowi-
ska rodzinnego, w ktérym rozwijaja wlasne potencjaly oraz stanowi¢ wazny krok
w kierunku zintegrowanego podejscia do rodzin i stworzenia odpowiednich form
wsparcia dla tej grupy.
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