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The situation of a virus SARS - CoV-2 pandemic, which has been causing COVID-19 disease, is for
everyone a new and unknown situation leading to fear and insecurity. It is also the situation which
caused a lot of changes in many people’s daily routine.

The aim of this article is to point out the specific difficulties which child and youth siblings of people
with disabilities in everyday life as a crisis situation caused by the pandemic. The purpose of this
article is also to indicate the capabilities of supporting this social group.

This text has been written in methodical and practical capacity in order to inspire disscussion and
research in this area.
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Wprowadzenie

Specyficzna sytuacja, w jakiej znalazlto sie cale spoleczeristwo z powodu
pandemii wirusa SARS-CoV-2, ktéry wywoluje chorobe COVID-19, spowo-
dowalo dezintegracje codziennego zycia. Ta trudna sytuacja budzi lek i wy-
woluje wiele negatywnych emocji, z ktérymi wszyscy prébuja sobie radzic.
W najtrudniejszej sytuacji znajduja sie jednak dzieci i mtodziez, dla ktorej kry-
zys zwigzany z pandemia nakfada sie na inne kryzysy, jakich do$wiadczaja
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w swoim zyciu. Taka grupe stanowi rodzeristwo 0s6b z niepetnosprawnoscia,
ktérzy musza codziennie stawiac czola sytuacji trudnej zwiazanej z posiada-
niem brata czy siostry z niepelnosprawnoscia. Poglebienie sie sytuacji kryzy-
su rodzinnego, a takze nachodzace na niego nowe sytuacje trudne zwigzane
z pandemig, jak na przyklad lek, izolacja, moga powodowag, ze obcigzenie
psychiczne, jak i fizyczne tych dzieci bedzie zbyt duze, aby mogly sobie z nim
same poradzi¢. W takim przypadku niezbedne moze okazac si¢ zastosowanie
réznego rodzaju wsparcia.

Rodzenistwo 0sdb z niepelnosprawnoscia

Sytuacja rodzenstwa os6b z niepelnosprawnoscia jest bardzo zlozona
i zré6znicowana. Pojawianie sie dziecka z niepelnosprawnoscia w rodzinie
zmienia ja we wszystkich plaszczyznach, poniewaz rodzina jako system two-
rzy splot specyficznych wzajemnych relacji, taczacych jej poszczegélnych
czlonkéw w taki sposob, ze zmiana jednego elementu prowadzi do istotnych
zmian w calosci ukladu'. Wymusza przeformulowanie celéw zyciowych jej
wszystkich uczestnikow.

W zwiazku z tym fakt posiadania niepetnosprawnego brata czy siostry nie
pozostaje obojetny réwniez dla funkcjonowania reszty rodzenstwa. Z jednej
strony wzbogaca on ich rozw¢j poprzez wyksztalcenie wielu nowych kompe-
tengji, z drugiej strony generuje jednak wiele sytuacji trudnych, obcigzajacych
psychicznie jak i fizycznie. Wskazuje sie, ze posiadanie niepelnosprawnego
rodzenistwa moze stanowi¢ czynnik stymulujacy rozwoj zdrowego rodzen-
stwa, chocby poprzez specyficzne doswiadczenia zyciowe niedostepne dla
0s6b zyjacych w rodzinach bez oséb z niepelnosprawnoscia. Niektorzy z nich
staja sie bardziej odpowiedzialni, samodzielni, dojrzali pod wzgledem spo-
tecznym, wrazliwi na potrzeby innych, deklarujacy wieksza akceptacje i zro-
zumienie dla odmiennosci>. Wychowywanie si¢ w wiekszej rodzinie z dziec-
kiem z ASD, z licznym rodzeristwem rozwijajacym sie prawidiowo, zmniejsza
skutki dorastania w rodzinie z dzieckiem z ASD. Badacze wskazuja takze, ze
w takich rodzinach pojawia sie wiecej pozytywnych odczué, a u rodzeristwa
mozna takze dostrzec wiecej zachowan adaptacyjnych®.

1 Z.Dolega, System rodzinny a samotnos¢ dzieci i mtodziezy, [w:] Kultura pedagogiczna wspétcze-
snej rodziny, red. J. Cichla, J. Herberger, B. Skwarek, Glogéw 2010, s. 205-217.

2 E. Pisula, Rodzice i rodzeristwo z zaburzeniami rozwoju, Warszawa 2007, s. 202; A. Zyta, Ba-
dania nad rodzeristwem osob z niepetnosprawnosciq intelektualng w perspektywie zmian — przesztosc,
terazniejszoSé, przysztosé, [w:] Pedagogika specjalna: roZine poszukiwania — wspélna misja, red. M. Biel-
ska-tach, Warszawa 2009, s. 372-380.

3 L. Kaminsky, D. Dewey, Psychosocial adjustment in siblings of children with autism, Journal
of Child Psychology and Psychiatry and Allied Disciplines, 2002, 43, 2, s. 225-232.
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Z drugiej strony, stanowi czynnik obciazajacy rozwoéj i sposéb funk-
cjonowania pelnosprawnego rodzenstwa. Rodzice w sytuacji pojawienia
sie niepelnosprawnego dziecka sami znajduja sie w sytuacji kryzysowej,
w zwigzku z czym czesto nie podejmuja rozmoéw ze swoimi dzie¢mi na te-
mat choroby ich brata czy siostry. Ten brak rozméw czy szczerego wyraza-
nia przezywanych emocji powoduje u zdrowego rodzenistwa poczucie leku,
napiecia w zaistniatej sytuacji*. Rodzice przez wzmozone potrzeby dziecka
z niepelnosprawnoscia maja znacznie mniej czasu dla swoich pelnospraw-
nych dzieci. Ograniczony czas na rozmowy, wspolne bycie ze soba, czy
pomoc w réznych czynnoéciach, na przyktad lekcjach, moze powodowag,
ze rodzenistwo 0s6b z niepelnosprawnoscia czuje sie zaniedbywane przez
swoich rodzicéw. Taki dlugotrwaty stan dzieci te odbieraja czesto jako igno-
rancje ze strony rodzicéw ich potrzeb, jak réwniez ich samych, co w konse-
kwencji moze prowadzi¢ do odczucia, ze sa mniej wazni dla swoich rodzi-
cow. Poczucie krzywdy ksztaltuje u nich przekonanie o uprzywilejowanej
pozycji niepelnosprawnego rodzenistwa. Postrzegaja oni rodzicéw (gléwnie
matki) jako zbyt pobtazliwych i nadopiekuriczych wzgledem swojego brata
czy siostry z niepelnosprawnoscia. Takiemu postrzeganiu pozycji brata czy
siostry z niepelnosprawnoscia towarzyszy zmiana pozycji i petnionych rél
przez pelnosprawne rodzenistwo. W przypadku petnionych rél wystepuje
zjawisko poszerzania, jak i pomieszania rol. W zakresie poszerzania rél od
rodzenstwa os6b z niepelnosprawnoscia czesto oczekuje sie pomocy w za-
kresie opieki, pielegnacji, zabawy, nauki ze swoim rodzefistwem, czy prze-
jecia obowiazkéw domowych. Do pomieszania r61 dochodzi w sytuacji, gdy
mlodsze rodzenstwo oséb z niepetnosprawnoscia przyjmuje ich role, ktorej
oni nie sa w stanie sami realizowac.

Takie oczekiwania wigza sie czesto z nadmiernym przecigzeniem fizycz-
nym, jak i psychicznym zwigzanym z poczuciem odpowiedzialnosci za druga
osobe. Obcigzajace dla zdrowego/pelnosprawnego rodzeristwa jest réwniez
radzenie sobie z trudnymi i czesto niezrozumiatymi zachowaniami brata czy
siostry z niepelnosprawnoscig. Zachowanie to, odbiegajace od przyjetych
norm spotecznie, powoduje miedzy innymi trudnosci w akceptacji niepetno-
sprawnego rodzeristwa przez otoczenie, co niestety moze réwniez determi-
nowa¢ problemy w kontaktach z réwieénikami ich petnosprawnych barci/
siostr’. Rodzenstwo z racji nieumiejetnosci lub czesto braku wiedzy nie potra-
fi wyjasni¢ swoim réwiesnikom przyczyn specyficznego zachowania ich bra-
ta/siostry z niepetnosprawnoscia. Moze to powodowac unikanie kontaktow

* S.A. Clarke i in., Parental communication and children's behaviour following diagnosis of
childhood leukaemia, Psycho-Oncology, 2005, 14, s. 274-281.
® A. Zyta, Rodzeristwo 0s0b z glebszq niepetnosprawnosciq intelektualng, Krakéw 2004.



36 Marzena Buchnat, Aneta Wojciechowska

z réwieénikami w obawie przed odrzuceniem badZz wysmianiem ze strony
kolegéw czy kolezanek®.

Z uwagi na takie obcigzenie psychiczne, jak i fizyczne tych dzieci, ich do-
brostan jest powaznie zagrozony. Na podstawie przeprowadzonych badan
ujawniono, ze rodzeristwo os6b z niepelnosprawnoscia cechuje wyzszy po-
ziom leku, tendencje do wycofywania sie z kontaktéw interpersonalnych,
a takze wieksze sklonnosci depresyjne niz braci i sidstr oséb prawidlowo roz-
wijajacych sie’.

Zatem, na podstawie licznie przeprowadzonych badan® mozna stwier-
dzi¢, ze rodzenstwo oséb z niepelnosprawnoscig bedace w normie rozwo-
jowej jest czesto niedostosowane. Charakteryzuje si¢ wyzszym poziomem
ryzyka wystgpienia zaburzen emocjonalnych, probleméw adaptacyjnych czy
spolecznych w obszarze trudnosci w nawigzywaniu prawidlowych relacji
z réwiesnikami’.

Warto réwniez zwréci¢ uwage, ze rodzenistwu w normie rozwojowej
towarzysza ambiwalentne uczucia zwiazane z wlasng przysztoscig. Jako ze
poczucie odpowiedzialnosci za rodzenstwo z niepelnosprawnoscia czesto
towarzyszy im juz przez cale zycie'’, zastanawiaja sig, jaka role beda pelni¢
w przysztoéci w opiece nad bratem/siostra.

Na ile pojawienie si¢ brata czy siostry z niepelnosprawnoscia bedzie
wzbogacajace lub obciazajace rozwdj pelnosprawnego rodzenstwa, zalezy
réwniez od wielu czynnikéw: wieku (zaréwno jednego, jak i drugiego dziec-
ka), kolejnosci narodzin, réznicy wieku miedzy rodzenstwem, liczby dzieci
w rodzinie, rodzaju i nasilenia niepelnosprawnosci, wystepujacych zachowan
problemowych (trudnych), wsparcia rodziny, postaw rodzicéw, ale takze od
pochodzenia kulturowego, religii, czy wyznawanych wartosci w rodzinie'’.

¢ E. Pisula, Rodzice i rodzeristwo dzieci z zaburzeniami rozwoju; J. Prata, W. Lawson, R. Coel-
ho, Stress factors in parents of children on the autism spectrum: an integrative model approach, Interna-
tional Journal of Clinical Neurosciences and Mental Health, 2019, 6, 2.

7°S. Fisman i in., Longitudinal study of siblings of children with chronic¢ disabilities, Canadian
Journal of Psychiatry, 2000, 45(4), s. 369-375.

8 Miedzy innymi: D. Sharpe, L. Rossiter, Siblings of Children with a Chronic Illness: A Meta-A-
nalysis, Journal of Pediatric Psychology, 2002, 8, s. 699-710; L.R. Vermaes, A.M. Susante, H.J. Ba-
kel, Psychological Functioning of Siblings in Families of Children with Chronic Health Conditions:
A Meta-Analysis, Journal of Pediatric Psychology, 2012, 37, s. 166-184; A. Zyta, Rodzetistwo oséb
z glebszq niepetnosprawnosciq intelektualng; S.M. McHale, K.A. Updegraff, M.E. Feinberg, Siblings
of Youth with Autism Spectrum Disorders: Theoretical Perspectives on Sibling Relationships and Indivi-
dual Adjustment, Journal of Autism and Developmental Disorders, 2016, 46(2), s. 589-602.

® K. Walecka-Matyja, A. Przybylak, Sytuacja zyciowa rodzeristwa osob z niepetnosprawnoscig
intelektualng, [w:] Rozwodj i jego wspieranie w perspektywie rehabilitacji i resocjalizacji, red. D. Miiller,
A. Sobczak, £6dz 2013, s. 73.

10 K. Ley, Rodzeristwo - mitosc, nienawisé, solidarnosé, Warszawa 2004, s. 183.
A, Zyta, Rodzeristwo 0sob z niepetnosprawnoéciq. Wespélne dorastanie. Dylematy. Weparcie, [w:]
Rodzeristwo 0s6b z niepetnosprawnoscig, red. J. Koral, Warszawa 2013.
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Bez wzgledu na uktad tych czynnikéw nalezy jednak zawsze zwraca¢ uwage
na wysoka ztozonos¢ zagadnienia funkcjonowania rodzenistwa os6b z niepel-
nosprawnoscia i ich trudna sytuacje w jakiej sie znalezli.

Sytuacja kryzysowa

W zyciu kazdego czlowieka pojawiaja sie sytuacje wywolujace stres. Jed-
nych motywuje do dalszego dzialania, doprowadza do reorganizacji zycia
i mobilizuje do zmian w zyciu, drugich zatrzymuje, dekompensuje, demobili-
zuje, a czesto doprowadza do powaznych stanéw emocjonalnych, lekowych,
depresyjnych, ktére nie pozwalaja postepowac dalej. Zmienia na tyle po-
prawne funkcjonowanie czlowieka, ze doprowadza do kryzysu, a wiec sytu-
acji wywolujacych skrajne emocje, gniew, ztos¢, poczucie zalu i bezradnosci.

Kryzys, wedtug H. Sktodowskiego, to element narastajacej sytuacji zagro-
Zenia, ktora jest dla jednostki nowa, zaskakujaca, wiazaca sie z utratg kon-
troli, mogaca by¢ stanem prawdziwym badz jedynie odczuwalnym™. Kryzys
moze by¢ rozpatrywany na rézne sposoby: 1) jako utrata badZ zachwianie
rownowagi psychicznej; 2) jako brak badz zablokowanie strategii zaradczych
i obronnych adekwatnych do zaistnialej sytuacji; 3) jako moment przetomo-
wy, dajacy podstawy do podejmowania zmian w zyciu; 4) jako zagrozenie
»ja” oraz 5) jako zagrozenie dotychczasowego systemu wartosci®.

Kryzys mozna scharakteryzowac na rézne sposoby. Nalezy rozpatrywac
go jako zjawisko wielowymiarowe, zloZone i niejednolite w swoim przebiegu
i strukturze. Pewnych prob jego opisu dokonali R.K. James oraz B.E. Gilli-
land. Wskazali oni, ze jak w poprzednim ujeciu moze by¢ z jednej strony za-
grozeniem dla funkcjonowania jednostki w réznych sferach zycia, tak z dru-
giej strony moze stanowi¢ szanse na samorozwdj i samorealizacje w wyniku
podjetych interwencji w pracy nad kryzysem. Tej zmianie moze towarzyszy¢
lek, ktéry mobilizuje do dzialania i doprowadza do pozytywnych wymiaréw
pracy nad kryzysem. Jednostka mobilizuje sie do podejmowania wyboréw,
co daje szanse na ruszenie z miejsca, w ktérym sie znajduje. Najczesciej nie
ma jednak prostych rozwigzarn ani panaceum. Poprawa sytuacji nie przycho-
dzi szybko, wymaga podejmowania wielu dziatan, ktérych celem jest takze
dotarcie do bodZca wywotujacego kryzys. Do cech kryzysu autorzy zaliczaja
takze jego uniwersalnos¢, co oznacza w pewnych okolicznosciach, ze nikt nie
jest na niego odporny i nie ma pewnosci, ze nigdy nie doswiadczy go we wla-

12 H. Sktodowski, Psychologiczne wyzwania kryzysu, [w:] Cztowiek w kryzysie - psychospoteczne
aspekty kryzysu, red. H. Sktodowski, £.6dz 2010.

13 E. Wtodarczyk, Zdarzenie losowe i sytuacja kryzysowa, [w:] Cztowiek wobec krytycznych sytu-
acji zyciowych. Z teorii i praktyki pracy socjalnej, red. E. Wlodarczyk, I. Cytlak, Poznan 2011, s. 356.
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snym zyciu. Trudno takze méwic o przyczynach kryzysu. Nie ma tu prostej
reguly przyczyna - skutek. Na jego pojawienie sie¢ moze bowiem wptywac
wiele czynnikéw, ktdre na siebie oddziatuja i wzajemnie splataja'*.

Kryzys nie pojawia si¢ nagle, jak tez nie znika nagle. Jego przebieg mozna
wyrazi¢ w kilku fazach:

1) szoku (niezgodnosci), w ktorej wystepuje niezgodnos¢ pomiedzy do-
tychczasowymi celami a aktualnymi zasobami i mozliwoséciami czlowieka.
Pojawiaja sie lek, niepokéj oraz przeswiadczenie, ze dotychczasowe zZrédia
wsparcia i pomocy sa niewystarczajace, aby rozwiazac sytuacje, w ktorej zna-
lazta sie jednostka. Zasoby indywidualne takze zawodzg, co prowadzi do
przejscia do fazy drugiej;

2) reakcji emocjonalnej - poczucia utraty kontroli, w ktérej osoba nie widzi
szansy i mozliwosci rozwigzania trudnosci. Pojawia sie poczucie przegranej,
a to powoduje wzrost napiecia;

3) mobilizacji, kiedy jednostka uruchamia wszelkie swoje zasoby w celu
przezwyciezenia badZ rozwiagzania kryzysu;

4) pojawiajacej sie jako ostatnia, jesli w poprzedniej fazie nie udato sie
rozwiazac kryzysu. Doprowadza do dekompensacji. Jednostka zaczyna do-
$wiadczac chaosu, probleméw z postrzeganiem rzeczywistosci. Rozpoczy-
na wycofywanie sie z kontaktéw spolecznych, moze popas¢ w uzaleznienia,
reagowac zloscig, agresja i autoagresja’. W innym ujeciu faza ta moze by¢
takze ujmowana jako faza nowej orientacji, w ktérej dochodzi do stopnio-
wej odbudowy poczucia wlasnej wartosci, poszukiwania i podejmowania
nowych aktywnosci. Jest to takze faza, w ktérej nastepuje zmiana sposobu
my$lenia o sobie, przyjmowania nowych rél, wzbogacania doswiadczen zy-
ciowych'.

Kryzysy sytuacyjne (losowe) wywolywane sa zdarzeniami naglymi,
nieoczekiwanymi i niespodziewanymi. Zagrazaja one zyciu i zdrowiu
czlowieka, a takze poczuciu bezpieczenstwa. Jak zauwaza E. Wlodarczyk,
kluczem odrézniajacym kryzys sytuacyjny od innych jest jego nagtos¢, szo-
kujacy charakter, intensywnosc i katastroficznos¢.

Przyczyn kryzysu mozna doszukiwac sie w wielu czynnikach. Najczesciej
jest ich kilka, jednak zauwaza sie, ze jeden z nich dominuje i stanowi pod-
stawe wystapienia owego kryzysu. Kryzys jest etapem sytuacji kryzysowej,

* RXK. James, B.E. Gilliland, Strategie interwencji kryzysowej, Warszawa 2004, zob. tez:
J. Jezierska, Diagnoza w obszarze interwencji kryzysowej, Lubelski Rocznik Pedagogiczny, 2019,
XXXVIII, 2, s. 191-204.

» RJ. Gerrig, P.G. Zimbardo, Psychologia i Zycie, Warszawa 2006; W. Badura-Madej, Podsta-
wowe pojecia teorii kryzysu i interwencji kryzysowej, [w:] Wybrane zagadnienia interwencji kryzysowej.
Poradnik dla pracownikéw socjalnych, red. W. Badura-Madej, Katowice 1999, s. 15-23; K. Sygulska,
M. Krupska, Kryzys w zyciu cztowieka, Praca Socjalna, 2019, 6, s. 93-108.

16 E. Wlodarczyk, Zdarzenie losowe i sytuacja kryzysowa.
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ktoéra najczesciej stanowi nastepstwo zagrozenia, niepokoju spotecznego, ka-
tastrofy naturalnej czy technologicznej. Kryzys przemiany ma zwigzek z fun-
damentalnymi wydarzeniami w zyciu czlowieka, jak na przyklad slub, uro-
dzenie dziecka i tym podobne. Natomiast, kryzys chroniczny nazywany jest
stanem , transkryzysowym”, ktérego doswiadczajq jednostki o takich charak-
terystycznych cechach osobowosci, jak wycofanie sie z kontaktéw, biernos¢,
brak motywacji do podejmowania dziatania.

W sytuacji braku mozliwosci przystosowania sie do zaistniatego kryzysu,
jednostka moze przybrad, jak wskazuje ]. Jezierska, cztery strategie. Pierw-
szg jest samodzielne pokonywanie trudnosci. Druga to , pozorne uporanie
sie z kryzysem”, co wiaze sie z przekierowaniem wtasnej aktywnosci na inne
dzialanie, wyparcie sytuacji trudnej, czy deprecjonowanie danego wydarze-
nia. Trzecia strategia polega na braku radzenia sobie z sytuacja, co prowadzi
do zalamania psychicznego. Czwarta z kolei zawiera si¢ w umiejetnym szu-
kaniu pomocy i wsparcia ze strony najblizszego srodowiska'.

W doswiadczaniu kryzysu i préb przezwyciezenia trudnej sytuacji
znaczenie ma poczucie koherencji jednostki. Koncepcja, ktérej autorem jest
A. Antonovsky, okresla ja jako

globalng orientacje czlowieka, wyrazajaca stopien, w jakim cztowiek ten ma dominu-
jace, trwale, cho¢ dynamiczne poczucie pewnosci, ze: 1) bodZce naptywajace w ciggu
zycia ze srodowiska wewnetrznego i zewnetrznego maja charakter ustrukturowany,
przewidywalny i wytlumaczalny; 2) dostepne sg zasoby, ktére pozwolg mu sprostac
wymaganiom stawianym przez te bodzce; 3) wymagania te sa dla niego wyzwaniem
wartym wysitku i zaangazowania®®.

Na poczucie koherencji skladaja sie takie elementy, jak: zrozumiatos¢, za-
radnos¢, sensownos¢. Skorelowane ze soba wszystkie komponenty warun-
kuja stosowanie skuteczniejszych strategii radzenia sobie z problemami, co
w konsekwengji sprzyja zachowaniu zdrowia, a takze prawidlowych relacji
z otoczeniem®.

Rozwazajac sytuacje rodzeristwa osob z niepelnosprawnoscia w sytuacji
pandemii koronawirusa, mozna uzna¢, ze czes¢ z nich doswiadcza kryzysu
sytuacyjnego wynikajacego z faktu nagtej nieoczekiwanej zmiany, ktéra z jed-
nej strony dotyczy zmiany organizacji dnia codziennego, z drugiej za$ prze-
bywania ze swoim niepelnosprawnym rodzeristwem w zasadzie cale dnie.
Moze wplywac to na poczucie koherencji.

7 ]. Jezierska, Diagnoza w obszarze interwencji kryzysowej, s. 191-204.

8 A. Antonovsky, Rozwiktanie tajemnicy zdrowia. Jak radzi¢ sobie ze stresem i nie zachorowac,
Warszawa 2005, s. 34.

1 P. Jurkiewicz, Rodzeristwo 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng. W drodze od osamotnienia
do zaradnosci, zrozumiatosci i sensownosci, Warszawa 2017.
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Badania poszukujace zwigzku miedzy stresem, posiadanymi zasobami ra-
dzenia sobie z nim a poczuciem koherencji, przeprowadzone w grupie nasto-
latkéw bedacych rodzeristwem os6b z autyzmem, wykazaly, ze rodzeristwo
dzieci o duzym nasileniu objawéw mialy wiecej zachowan problemowych,
tym samym nizszy poziom przystosowania. Ponadto, wptywato to takze ne-
gatywnie na budowanie relacji z réwiesnikami, a takze z rodzing i niepetno-
sprawnym rodzenstwem?®. Mozna wiec domniema¢, ze sytuacja pozostania
w domu z niepelnosprawnym bratem czy siostrg, bez wiekszej mozliwosci
wyjécia, zorganizowania czasu poza nim, moze odgrywac znaczaca role
w obnizeniu poczucia koherencji.

Specyficzna sytuacja rodzefistwa 0sob z niepelnosprawnoscia
w okresie epidemii

Sytuacja pandemii wirusa SARS-CoV-2, ktéry wywoluje chorobe CO-
VID-19, spowodowata kryzys w réznych sferach zycia spotecznego, w tym
rowniez rodzinnego. Ta nagla zaskakujaca rzeczywistos¢ wywotujaca lek
i dezintegrujaca codzienne zycie ma ogromne znaczenie dla funkcjono-
wania poszczegoélnych oséb w rodzinie. Wplywa na wzajemne relacje czy
sposob spedzania czasu. W tej zmienionej trudnej rzeczywistosci znalazto
sie rowniez rodzenstwo oséb z niepelnosprawnoscia. Rodzenstwo, ktore
z uwagi na swoja specyficzng sytuacje i tak jest obarczane wieloma sytu-
acjami kryzysowymi.

Jak wiadomo, sposéb przezywania kryzysu jest determinowany trzema
glownymi czynnikami: kontekstem spolecznym, kontekstem rodzinnym
i cechami osobowosciowymi danej jednostki. Z uwagi na zréznicowang
sytuacje kryzys jest przezywany przez dzieci i mlodziez w rézny sposob,
w zaleznosci od ukladu wyzej wymienionych czynnikéw: czy sa to osoby
z duzymi zasobami osobowosciowymi, ktére ulatwiaja im radzenie sobie
z kryzysem, czy na odwroét. Czy osoby te maja silne oparcie w rodzinie czy
nie. Czy maja one silne oparcie w rodzinie, ale charakteryzujq sie deficy-
tami spolecznymi i osobistymi. Czy sa to osoby z duzymi zasobami spo-
tecznymi, rodzinnymi i osobistymi, ktére pozwalajg im na poradzenie so-
bie z kryzysem. W zwiazku ze specyfika funkcjonowania poszczegélnych
0s6b nalezy zdawac sobie sprawe, Ze radzenie sobie z sytuacja pandemii
jest bardzo zlozone i zr6znicowane. W szczeg6lnie trudnej sytuacji znajdu-
ja sie dzieci i mlodziez, ktéra doswiadcza nie tylko kryzysu zwigzanego

2 L.0O. Smith i in., Predictors of sense of coherence in typically developing adolescent siblings of
individuals with autism spectrum disorder, Journal of Intellectual Disability Research, 2015, 59,
s. 26-38.
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z epidemig, ale jednocze$nie innych kryzyséw, na przykitad wewnetrznego,
rodzinnego. Niezbedne moze okazac sie woéwczas zastosowanie rozwigzan
z zakresu interwencji kryzysowej?'. W sytuacji takiej moze znajdowac sie
wlasnie rodzenistwo oséb z niepetlnosprawnoscia, ktére z uwagi na swoja
specyficzng rzeczywisto$¢ najczesdciej podlega tez innym kryzysom. Stan
epidemii moze poglebia¢ kryzys w rodzinie, z uwagi na podwyzszony po-
ziom leku u wszystkich jej cztonkéw. W przypadku rodzicow lek ten moze
by¢ szczegdlnie nasilony z uwagi na wystepujaca u wiekszosci oséb z nie-
pelnosprawnoscia obnizona odpornos¢, ale takze obawe przed utrata pracy.
Do tego sytuacja epidemii jest czesto niezrozumiata przez osoby z niepel-
nosprawnoscia. Zmiana ich rytmu funkcjonowania, izolacja, napiecie emo-
cjonalne pozostatych cztonkéw rodziny, moze powodowac u nich nasilenie
zachowan problemowych, ktére w czasie izolacji sa szczegdlnie ucigzliwe
dla reszty rodziny. Wszystko to poglebia trudna sytuacje rodzeristwa os6b
z niepelnosprawnoscia. Musza sie oni uporac z wlasnym lekiem zwigzanym
z panujaca chorobg, ale takze z innymi kryzysami wywolanymi specyficzna
sytuacja rodzinng. Nagromadzenie zachowar trudnych niepelnosprawnego
barta czy siostry i nachodzaca na to izolacja, ktéra powoduje brak mozliwo-
Sci oderwania sie od tej kryzysowej sytuacji, moze powodowac, ze obcia-
zenie dla tych dzieci i mlodziezy jest zbyt duze. Ponadto, rodzeristwo os6b
z niepelnosprawnoscia zostalo obecnie pozbawione mozliwosci realizowa-
nia siebie w ré6znych formach aktywnosci, na przyktad szkolnej sportowej,
ktore stanowily dla nich swoisty wentyl bezpieczeristwa. Pozwalaty na roz-
tadowanie napiecia zwigzanego z trudnosciami przezywanymi w domu.
Sytuacja pandemii tworzy tez wiele obszaréw, ktére moga poszerzac ich
obowigzki w stosunku do niepelnosprawnego rodzeristwa. Takim obsza-
rem jest nauczanie zdalne, ktére w przypadku oséb z niepetnosprawnoscia
wymaga wsparcia, cho¢ nie nalezy zapominacd, Ze czesto osoby w normie tez
samodzielnie nie potrafia sobie poradzi¢ z ta nowa forma nauki. Praca zdal-
na w domu rodzicow wymusza tez zajecie sie wzajemne dzieci, aby rodzi-
ce mogli realizowaé zadania zawodowe. Zwiekszony zakres obowiazkéw,
czestsze doswiadczania sytuacji trudnych ze strony rodzeristwa z niepeino-
sprawnoscia, mniejsza ilos¢ czasu poswiecanego przez rodzicéw, lek zwia-
zany z chorobg, trudnosci zwigzane z nowa forma edukacji, nachodzaca na
to izolacja wiazaca sie z brakiem mozliwosci odreagowania napiecia w bez-
pieczny spos6b moze powodowa¢, ze dzieci te moga przestac radzi¢ sobie
z kryzysem. Zagrozenie przecigzeniem emocjonalnym jest w przypadku
rodzenistwa 0s6b z niepetlnosprawnoscig bardzo duze, w zwigzku z czym

2L W. Poleszak, J. Pyzalski, Relacje przede wszystkim — nawet jesli obecnie jedynie zapoSredniczo-
ne, [w:] Edukacja w czasach pandemii wirusa COVID-19. Z dystansem o tym, co robimy obecnie jako
nauczyciele, red. J. Pyzalski, Warszawa 2020, s. 9-10.
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nalezy udzieli¢ im wsparcia, dop6ki na to wsparcie nie jest za p6zno. Nale-
zy pamietad, ze kryzys - jako nieodzowny element zycia kazdego czlowieka
- moze by¢ niebezpieczny i prowadzi¢ do wielu powaznych konsekwencji.

Wspieranie

Myslac o wspieraniu rodzenstwa oséb z niepelnosprawnoscia w sytuacji
kryzysowej, jaka jest pandemia wirusa SARS-CoV-2 wywolujacego chorobe
COVID-19, nalezy rozwazy¢ z jednej strony wsparcie catej rodziny, z dru-
giej za$ - samego brata czy siostry osoby z niepetnosprawnoscia. Czes¢ dzieci
i mlodziezy wychowujacych sie razem z niepetlnosprawnym rodzeristwem
objete jest wsparciem systemowym, czesto wieloletnim. Takie wsparcie daje
mozliwo$¢, po pierwsze, szybkiej reakcji rodzicow w sytuacji kryzysowej, po
drugie - uczy zdrowe rodzenistwo zauwazania sygnalow, ktére moga ozna-
cza¢ pogorszenie sie stanu emocjonalnego i psychicznego, a co za tym idzie
- uczy proszenia o pomoc.

Warto tutaj podkresli¢, ze rodzeristwo samo zauwaza, ze potrzebne jest
mu wsparcie w rozwigzywaniu réznych sytuacji trudnych. Wsparcie to do-
tyczy przede wszystkim strategii radzenia sobie ze stresem, co wplywa na
zwiekszenie poczucia koherencji u nich®

W sytuacji braku kontroli nad bodZcami doptywajacymi z zewnatrz, a tak-
Ze poczucia niezbyt szybkiego rozwigzania problemu, jakim jest przecigzenie
obecnoscia niepelnosprawnego rodzenistwa i pojawienie sie naglych sytuacji
kryzysowych z objawami silnego stresu, lekéw, niepokoju, a czasami mysli
samobojczych, konieczne jest wiaczenie oddzialywan na drodze interwencji
kryzysowej. Koncentruje si¢ ona na pomaganiu osobie w u§wiadomieniu sobie
wystepowania zaburzeni rownowagi i dysfunkcji w obszarach: emocjonalnym,
poznawczym i behawioralnym, ktére wywolane zostaly wydarzeniem krytycz-
nym. Wskazuje takze na mozliwosci uzyskania pomocy i wsparcia w ré6znych
aspektach, miedzy innymi medycznych, spotecznych, czy instytucjonalnych®.

W przypadku rodzenistwa os6b niepetnosprawnych, w omawianej sytu-
acji rodzajem interwengji, jaka powinna by¢ podjeta, jest interwencja indywi-
dualna, skierowana, jak wskazuje D. Kubacka-Jasiecka, na pomoc w sytuacji
traumatycznej natychmiastowej zagrazajacej zdrowiu i zyciu osoby, ale takze
na grupy tak zwanego ryzyka kryzysowego.

2 D.Mungo i in., Impairment of quality of life in parents of children and adolescents with pervasive
developmental disorder, Health and Quality of Life Outcomes, 2007, 5, s. 22-29.

% D. Kubacka-Jasiecka, P. Passowicz, Kryzys i interwencja - spojrzenie z perspektywy ekologicz-
no-systemowej, [w:] Interwencja kryzysowa. Konteksty indywidualne i spoteczne, red. D. Kubacka-Ja-
siecka, P. Passowicz, Krakow 2016, s. 7-26.
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Na interwencje indywidualna powinna zlozy¢ sie dokladna diagnoza
kryzysu, nastepnie etap nawigzania kontaktu z osobg, identyfikacja proble-
moéw zrédlowych, a dalej pomoc w radzeniu sobie z uczuciami wzbudzany-
mi przez kryzys, rozwazanie rozwigzan kryzysu oraz formulowanie dzialar
przysztoéciowych oraz ich monitorowanie.

Aby interwencja indywidualna miata szanse powodzenia, w wielu po-
dejsciach do tego typu oddzialywan wlacza sie takze nurt interwencji wie-
lostronnej i interdyscyplinarnej, a wiec skierowana jest na szeroki kontekst
spoleczny, w ktérym funkcjonuje rodzeristwo osoby z niepelnosprawnoscig®.
Na te czes¢ sklada sie miedzy innymi aktywizacja wsparcia spolecznego $ro-
dowiska lokalnego, opieka medyczna i psychiatryczna, organizacja zycia co-
dziennego, czy zapewnienie mozliwosci informacji badz konsultacji.

Tak wiec, w sytuacji kryzysowej rodzenistwa oséb z niepelnosprawnoscia
w czasie pandemii COVID-19 konieczne sa:

- staly kontakt online badz telefoniczny dzieci i mlodziezy z pedago-
giem szkolnym badZ psychologiem, psychoterapeuta, ktéry bedzie potrafit
zauwazy¢ niepokojace symptomy;

- staly kontakt online badz telefoniczny rodzicéw z pedagogiem badz
psychologiem, psychoterapeuty, ktéry bedzie w stanie wskaza¢ rodzinie,
w jaki sposob organizowac zycie codzienne, a takze na co zwraca¢ uwage
w zachowaniu pelnosprawnego dziecka;

- podejmowanie kontaktu z psychiatra w sytuacji pogarszania sie stanu
psychicznego zdrowego rodzeristwa;

- udzielanie wskazéwek dotyczacych organizacji czasu na terenie domu,
dawanie przestrzeni pelnosprawnemu dziecku na tyle, ile jest to mozliwe do
mozliwosci , odciecia” sie¢ od codziennych czynnosci zwigzanych z opieka,
pielegnacja i edukacja niepetnosprawnego rodzeristwa, a takze mozliwoscia
organizacji czasu wolnego we wlasnej przestrzeni;

- motywowanie do utrzymywania kontaktéw online z réwiesnikami;
wazna jest w tym aspekcie duza czujnos¢ i uwaznos¢ zwigzana z oceng kon-
taktow online z réwieénikami w celu przeciwdzialania cyberprzemocy;

- motywowanie do dalszego rozwijania wtasnych pasji i zainteresowarn,
a w razie braku mozliwosci realizowania ich na terenie domu - wskazanie
innych mozliwosci;

- udzielanie informacji o metodach aktywnego spedzania czasu z niepel-
nosprawnym rodzenstwem;

- udzielanie informacji na temat stanu emocjonalnego i psychicznego nie-
pelnosprawnego rodzeristwa, a takze strategii radzenia sobie gtéwnie z za-
chowaniami problemowymi;

# D. Kubacka-Jasiecka, Interwencja w spotecznosci — trzeci nurt interwencji kryzysowej, [w:]
Tamze, s. 27-41.
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- wlaczanie dzieci i mlodziezy do grup wsparcia w formie online, daja-
cych mozliwosé rozmowy, przekazywania wlasnych emocji, opisu trudnosci,
a takze wsparcia w rozwigzywaniu codziennych sytuacji trudnych; motywo-
wanie do utrzymywania kontaktu z tego typu grupami;

- dawanie czasu dla bycia tylko z wlasnym rodzicem, pelnej jego uwagi
i zaangazowania, cho¢by mialo to sie odbywaé¢ w krétkich interwatach cza-
sowych.

Dzialania te sa konieczne w celu dodatkowego wsparcia rodzenstwa
0s6b z niepetnosprawnoscia, ktére w czasie pandemii pogtebilo swoja czesto
kryzysowa sytuacje, w jakiej sie znajduje, przez co wiele wcze$niej wypraco-
wanych sposob6éw radzenia sobie z nig mogto zaczaé¢ zawodzi¢. W zwiazku
z tym niezmiernie wazne jest w tej sytuacji wspieranie catego systemu rodzin-
nego, aby kazde ogniwo mialo szanse przetrwac ten czas, znalezé w sobie
zasoby zmagazynowane na walke z przeciwnosciami losu tak, aby kazdy wy-
szed! z tej sytuacji w dobrej kondycji emocjonalnej, psychicznej i spolecznej.

Zamiast podsumowania

Jak potrzebne jest wsparcie rodzefistwa os6b z niepelnosprawnoscia
moga $wiadczy¢ wypowiedzi tych dzieci, odnoszace sie do sytuacji kryzyso-
wej zwigzanej z pandemia. Ponizsze wypowiedzi uzyskano podczas przepro-
wadzonych wywiadéw z rodzenistwem dzieci z niepelnosprawnoscia.

Teraz jest nie do wytrzymania. Jestesmy caly czas razem, nie ma gdzie uciec.
Moj brat ciggle wrzeszczy, marudzi, zaczepia si¢ czy bije. Mam go dosyc, rodzice tez
(wypowiedz siostry mlodszego brata z zespotem Downa).

Nigdy nie byto tatwo, ale teraz, wie Pani, wszyscy sq zdenerwowani caty czas.
Moj brat jest jeszcze bardziej trudny, a ja musze caty czas z nim byc, go stuchac. Wy-
nosic sig do kuchni jak ma rehabilitacje, tak normalnie bytam w szkole, a teraz tylko
podaj to, podaj tamto, przypilnuj go i tak w koétko. A gdzie ja, nie zebym narzekata,
ale wie Pani (wypowiedz siostry mlodszego brata z mézgowym porazeniem
dzieciecym sprzezonym z niepelnosprawnoscia intelektualna).

Sytuacja zamknigcia wiele zmienita, wszystkie znane schematy Bartka zostaty
mu zabrane, co na poczqtku powodowato rozdraznienie u brata, nie mogt sie na ni-
czym skupié, czasem ptakal, niszczyl rzeczy, chciat i5¢ do szkoty. Kolejna trudnoscé
jest zwigzana z tym, zZe czas, ktory Bartek spedzat w szkole, mama mogta odpoczqc,
lub w spokoju zrobic zakupy. Musiatysmy sie podzieli¢ obowiqzkami: opieka nad Bart-
kiem i organizowanie mu czasu, terapia, zakupy, sprzqtanie, moje studia. Z czasem
wypracowalismy sobie nowy plan dnia tak, zZeby kazdy miat czas na wszystko. Ostat-
nie tygodnie Bartek radzi sobie naprawde coraz lepiej, chyba si¢ przyzwyczait (Wypo-
wiedz siostry nastolatka z autyzmem).
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