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Wstep

Sytuacja rodzin, w ktérych wychowuja sie dzieci z niepelnospraw-
noscig intelektualng, od dawien dawna stanowi przedmiot szcze-
gb6lnego zainteresowania zaréwno specjalistow z wielu dziedzin
nauki, jak i praktykéw. Dzieje sie tak dlatego, ze obecnos$¢ osoby
z niepelnosprawnoscig intelektualng w rodzinie moze stanowié
przyczyng powaznych trudnosci w jej funkcjonowaniu. Niepelno-
sprawnos¢ dziecka moze okazal si¢ czynnikiem, ktéry zdetermi-
nuje zycie wewngtrzrodzinne, zaklécajgc dotychczasowy spokdj
i tad organizacyjny. W efekcie moze doj$¢ do ograniczefi w funk-
cjonowaniu rodziny. Zakldcone sg funkcje rodzicielskie, relacje
malzenskie, braterskie i siostrzane (Stelter, 2013, s. 106).

Kazdg rodzine, bez wzgledu na sytuacje zdrowotng os6b wcho-
dzacych w jej sklad, mozna postrzegaé jako system, czyli zbior
elementéw pozostajacych w dynamicznej interakeji, gdzie kazdy
z nich okresla pozostale, a wigc zachowania jednego z czlonkéw
rodziny wplywaja na caly system. Wynika stad, ze sposéb i jakos¢
funkcjonowania wspolnoty rodzinnej zalezy od wszystkich jej
cztonkéw, niepelnosprawnosé jednego z nich moze za$ naruszyé
roéwnowage calego systemu i wplynaé na rozwdj zycia uczuciowe-
go i spolecznego, a takze na cala osobowosc¢ kazdego z elementéw
systemu. Reakcje przystosowawcze wszystkich cztonkéw tego sys-
temu nie sg prostymi zwigzkami przyczynowo-skutkowymi, ale
zjawiskami zlozonymi, o charakterze cyrkularnym.

Dlatego tez postanowiono przeprowadzi¢ badania wsréd ro-
dzefistwa oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, poniewaz
podobnie jak rodzicow, spotyka je wiele trudnosci i ograniczen,



8 \X/stqp

ktore, poprzez wplyw na proces rozwoju psychicznego i spolecz-
nego, nie pozwalajg na uksztaltowanie korzystnych dla cztowie-
ka wlasciwosci. Badanie dotyczylo zwigzku miedzy poczuciem
osamotnienia i poczuciem koherencji u rodzefistwa oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, poniewaz dla radzenia sobie
z wyzwaniami, a takze utrzymania zdrowia, kluczowe znaczenie
ma poczucie koherencji, czynnik wywodzacy sie z salutogene-
tycznej koncepcji Aarona Antonovsky’ego (1985, s. 275), a uwa-
zany za decydujacy w kontekscie radzenia sobie przez jednostke
Z wyzwaniami zycia.

Ponadto nalezy podkreslié, ze problematyka braci i siostr lu-
dzi z niepetnosprawnoscia intelektualng nie stanowi tematu cze-
sto podejmowanego przez badaczy. Wobec tego mozna zalozy¢,
ze prezentowane badania wypelnig pewnego rodzaju luke w tym
zakresie, a zarazem pozwolg na lepsze poznanie funkcjonowania
rodzenistwa os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng, co w kon-
sekwencji przyczyni si¢ do zapewnienia im stosownej pomocy.

W tematyke dotyczacg Srodowiska rodzinnego wprowadzo-
no poprzez wskazanie definicji rodziny i opisu jej funkcji w uje-
ciu nauk spotecznych. Przedstawiono tam réwniez systemowe
ujecie rodziny, pozwalajace dostrzec wpltyw relacji miedzy jej
cztonkami na ich funkcjonowanie psychospoteczne oraz charak-
terystyke niepelnosprawnosci intelektualnej i wptywu obecnosci
obarczonej nig osoby na zycie rodziny. Oméwienie wigzi tacza-
cych rodzenistwo i zadan, jakie przed nim stojg ze szczegblnym
uwzglednieniem sytuacji rodzefstwa os6b z niepetnosprawno-
$cig intelektualng, dopetnia problematyke rodziny.

Podjete zostaly réwniez zagadnienia dotyczace poczucia ko-
herencji. Punktem wyjScia jest prezentacja koncepcji salutogene-
zy, po czym nastepuje zdefiniowanie poczucia koherenciji i jego
komponentéw (tj. poczucia zrozumialtosci, poczucia zaradno-
$ci, poczucia sensownosci). Omoéwienie zagadnien zwigzanych
z rozwojem 1 uwarunkowaniami poczucia koherencji poprzedza
rozwazania na temat znaczenia poczucia koherencji dla funkcjo-
nowania czlowieka.
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Samotno$¢ i poczucie osamotnienia skladajg si¢ na tematyke
dalszej czesci rozwazan teoretycznych. Po dokonaniu rozréznie-
nia miedzy tymi dwoma pojeciami, podjeto problematyke osa-
motnienia rodzefistwa w rodzinie z osoba niepetnosprawng, ze
szczegblnym uwzglednieniem fazy dziecinstwa, by szukaé odpo-
wiedzi na pytania o przyczyny i skutki osamotnienia dla petno-
sprawnego rodzefistwa jednostki z niesprawnoscig intelektualna.

W zaprezentowanych badaniach wtasnych skupiono si¢
przede wszystkim na zagadnieniach dotyczacych poczucia ko-
herencji i poczucia osamotnienia oséb, ktorych rodzefistwo jest
niepetnosprawne intelektualnie. W tym celu zbadano grupe li-
czaca 138 dorostych oséb (posiadajacych brata lub siostre z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng) i grupe kontrolng, sktadajaca
si¢ z 98 0s6b, ktore maja pelnosprawne rodzenstwo.

Analiza wynikéw badan i wnioski z nich wynikajace ujaw-
nity, jak wiele jest niedomagan w tym zakresie, co potwierdza
réwniez literatura przedmiotu, ktora stala si¢ podstawg rozwa-
zan teoretycznych.

Dlatego tez starano sie przetozy¢ wyniki badafi na wymier-
ny efekt, czyli model wsparcia spotecznego dla rodzefistwa os6b
z niepelnosprawnoscia intelektualng, co w konsekwencji powin-
no skutkowaé podjeciem konkretnych dziatan w trzech wymia-
rach: terapeutycznym, edukacyjnym i socjalnym.

Zakonczenie poswiecone jest wskazaniu podstawowych pro-
bleméw przedstawionych w tym opracowaniu oraz wnioskéw
plynacych z wykonanych przez autorke badan.

Uzupetnienie tekstu stanowi: bibliografia obejmujaca wyko-
rzystang literature w formie wydawnictw ksigzkowych oraz pu-
blikacji w czasopismach poswieconych podjetej tematyce, a tak-
ze zrodla internetowe oraz spis tabel i wykreséw ilustrujacych
omawiang problematyke badawczg.






Rozdziat 1

Rodzina jako $rodowisko
wychowawcze

1.1. Pojecie rodziny
1.1.1. Definicja i funkcje rodziny

Rodzina stanowi zaréwno najstarsza, jak i podstawowg forme
zycia spolecznego. Dotyczy to wszystkich kultur i kontynentéw
na przestrzeni calego cyklu rozwojowego ludzkosci, a jej znacze-
nie dla spoleczenistwa doceniali zaréwno prawodawcy, jak i my-
Sliciele. Tworzac wizj¢ doskonalego systemu spotecznego, Platon
(1960, s. 303) pozostawil w nim miejsce dla tradycyjnej rodziny,
a jego uczen, Arystoteles (2008, s. 27), uwazal, ze rodzina jako
dobro pierwotne jest wspdlnota stworzong przez nature dla po-
wszechnego bytowania cztowieka. Udane, wierne sobie, posia-
dajace liczne potomstwo malzefistwo monogamiczne stanowi-
lo jego zdaniem wazny element szczeSliwego zycia (za: Ulinski,
2001, s. 40).

Historyczne przyklady koncepcji i definicji rodziny mozna by
mnozy¢, odwolujac sie badz do Biblii i nauk kosciotéw, badz po-
wstalych na przestrzeni wiekow dziet filozoféw (chocby Umowy
spolecznej Jeana-Jacques’a Rousseau), pedagogdéw (jak na przyktad
Komenski), psychologéw czy socjologéw, jako ze pojecie rodziny
stalo si¢ pojeciem interdyscyplinarnym. Mozna tez wskaza¢ glosy
krytyczne (zob. de Beauvoir, 2007, s. 82 i dalsze), jednak dla pro-
wadzonych w prezentowanym tek$cie rozwazan przydatne bedzie
wspolczesne spojrzenie na fenomen rodziny, poniewaz mimo ar-
tykutowanych na przetomie XIX i XX wieku oczekiwan, ze upo-
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wszechnienie placowek oswiatowo-wychowawczych ograniczy
funkgcje opiekuficzo-wychowawcze rodziny, to jednak, niezaleznie
od zachodzacych w niej zmian strukturalnych i funkcjonalnych,
rodzina pozostaje podstawowym Srodowiskiem biologicznego
i duchowego rozwoju cztowieka (Dyczewski, 1994, s. 11), ktérego
podstawe stanowig, zdaniem psychologéw, miedzy innymi Marii
Przetacznik-Gierowskiej i Marii Tyszkowej (1996, s. 127), czy Lu-
cyny Bakiery (2009, s. 63), doswiadczenia rodzinne. Doswiadcze-
nia te mogg dostarcza¢ mozliwosci rozwoju jednostki, lecz takze
(w przypadku niekorzystnych oddzialywan) zaburzaé procesy roz-
woju psychicznego i spolecznego, co nie pozwala na uksztattowa-
nie pozadanych u cztowieka wtasciwosci.

Nie ma jednoznacznej definicji rodziny, poniewaz trudnosci
w definiowaniu rodziny sg spowodowane zaréwno przez rézno-
rodnos¢ jej form i przez jej ciagle przemiany, jak i wielo$¢ dyscy-
plin naukowych (w tym miedzy innymi psychologii, socjologii,
pedagogiki, medycyny, prawa, ekonomii, demografii) zajmuja-
cych sie rodzing.

Jozef Rembowski (1972, s. 12) uwaza rodzing za grupe pier-
wotng, poniewaz jest to fundamentalna komérka wytwarzania
sie spolecznego charakteru i spolecznych ideatéw, instytucja
w ktérej rodzg si¢ dzieci oraz intymne, bezposrednie (twarza
w twarz) wzajemne stosunki uczuciowe. Jego zdaniem rodzina
jest malg i jednoczesnie pierwotng grupg spoleczng o swoistej
organizacji i okreslonym uktadzie rél miedzy poszczegdlnymi
czlonkami, zwigzang wzajemna odpowiedzialno$cig moralng,
$wiadomg wtasnej odrebnosci, majacg swe tradycje i przyzwy-
czajenia, zespolong mitoscig i akceptujacg sie nawzajem (tam-
ze, s. 16).

Zdaniem socjologa Jana Szczepanskiego (1970, s. 300) rodzi-
na to grupa zlozona z oséb polaczonych stosunkiem malzefistwa
i stosunkiem rodzice—dzieci. Podobnie okresla rodzing Zbigniew
Tyszka (1974, s. 74), twierdzac, ze jest to zbiorowos¢ ludzi po-
wigzanych ze sobg wiezig malzefistwa, pokrewiefistwa, powino-
wactwa lub adopcji.
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Franciszek Adamski (2002, s. 29) zwraca uwage, ze Srodo-
wisko rodzinne mozna ujmowac zaréwno w kategoriach grupy,
jak 1 instytucji spolecznej, ale w swojej definicji sktania si¢ ku
grupie spotecznej, okreslajac rodzine jako duchowe zjednocze-
nie szczuplego grona oséb, skupionych we wsp6lnym ognisku
domowym aktami wzajemnej pomocy i opieki, oparte na wierze
w prawdziwg lub domniemang tacznosé biologiczna, tradycje ro-
dzinng i spoteczng. Rodzing spos$réd innych grup wyrédzniaja:
wspodlne zamieszkanie jej czlonkéw, wspdlne nazwisko 1 wspdl-
na wlasnos¢, a takze cigglosc biologiczna oraz wspdlna kultura
duchowa.

Przedstawicielka psychologii wychowawczej Maria Przetacz-
nikowa (1971, s. 101) uwaza, ze rodzina stanowi najblizsze oto-
czenie spoleczne dziecka, od ktdrego jest ono uzaleznione.

J6zet Rembowski (1986, s. 58) ujmuje rodzine jako grupe
spoleczng, ktéra zamieszkuje pod jednym dachem. Znaczy to,
ze wszystkie osoby oddziatujg wzajemnie na siebie wewnatrz tej
samej wspOlnoty, tworzac rozmaite uktady stosunkow rodziny.
Uktady te moga by¢ ustalone w réznorodny sposéb — albo przez
przyjazne, popierajace sily, albo przez wrogie i niebezpiecz-
ne. Jesli rodzina funkcjonuje prawidlowo, to relacje migdzy
jej cztonkami sg oparte na akceptacji i wzajemnym zrozumie-
niu, co decyduje o sile rodziny. Blisko§¢ emocjonalna stwarza
szczegblnie dogodne warunki przekazu psychicznego, a wiec
wymiany 1 przejmowania do§wiadczen oséb bliskich, wplywa
na poziom przystosowania si¢ poszczegdlnych oséb do zmian
zyciowych oraz plastycznos$¢ ich zachowan i postaw (Tyszkowa,
2009, s. 126).

Natomiast Maria Ziemska (1975, s. 35) okresla rodzine
jako mala naturalng grupe spoteczng sktadajaca si¢ gldéwnie
z malzonkow i ich dzieci, stanowigcg catos$¢ wzglednie trwala,
podlegajaca dynamicznym przeksztalceniom zwigzanym gltow-
nie z biegiem zycia jednostek wchodzacych w jej sktad; opiera
sie ona na zastanych tradycjach spotecznych, ale rozwija tez
wlasne tradycje.
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Jednakze rodzina ma swoje charakterystyczne cechy, ktore
r6znig ja od innych grup spolecznych; ma swodj intymny, we-
wnetrzny §wiat — niepowtarzalny i r6zniacy jedng rodzine od
drugiej. Jest takze grupa otwartg, nawigzujacg kontakty z inny-
mi grupami, wchlaniajgca tresci z otoczenia i dostosowujaca sie
do zmian. Dzigki temu rodzina stanowi kolebke rozwoju osobo-
wosci kazdego jej czlonka, a szczeg6lnie dziecka. W niej poznaje
ono mowe, a takze ksztaltuje uczucia i postawy wobec cztonkéw
rodziny i otaczajgcego $wiata. Dzigki temu rodzina wprowadza
dziecko w §wiat kultury i przygotowuje do udzialu w zyciu doro-
stych (Rembowski, 1986, s. 30).

Reasumujac, mozna powiedzie¢ za Leonem Dyczewskim
(1995, s. 23), ze rodzina tworzy podstawowe Srodowisko czto-
wieka, oddziatywujace w istotny sposob na rozwéj i wychowanie
mlodego pokolenia. Jest wsp6lnotg oséb i jednoczesnie instytu-
cja ogodlnoludzka, spotykang we wszystkich epokach i kulturach.
Stanowiac podstawowg forme wspoétzycia ludzi i integralng czesé
kazdego spoteczenistwa, jest najmniejsza, a zarazem jej podsta-
wowa komoérka. Rodzina to pomost pomiedzy jednostka a spo-
leczefistwem, a jej instytucjonalny charakter zawiera si¢ w tym,
ze — zbudowana na malzenstwie — jest jednostka prawna, gospo-
darczg i spoteczna.

Z przywolanych definicji wynika, ze rodzina, stanowiac pod-
stawowa grupe spoleczna, instytucje i Srodowisko wychowawcze,
wypelnia istotne funkcje zaré6wno w interesie spoleczenstwa, jak
i jednostki, zaspokajajac réwniez potrzeby biologiczne, psychicz-
ne i spoleczne swoich cztonkéw.

Klasyfikacje funkcji rodziny r6znig sie zasadami podziatu,
liczbg przypisywanych jej zadan, uzytg terminologia. Trzy pod-
stawowe funkcje rodziny to: prokreacyjna, czyli utrzymanie
cigglosci biologicznej gatunku ludzkiego, socjalizacyjna, czyli
przygotowanie jednostki do zycia w spoleczefistwie oraz ekono-
miczna, czyli zapewnienie czlonkom rodziny odpowiednich wa-
runkéw bytu materialnego. Jan Szczepanski (1970, s. 303-306)
jako funkcje rodziny wymienia: utrzymanie ciggtosci biologicz-
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nej spoleczenstwa, utrzymanie cigglosci kulturanej, nadanie po-
zycji spolecznej, zaspokajanie potrzeb emocjonalnych, kontrolo-
wanie postepowania swoich cztonkéw.

Zdaniem Franciszka Adamskiego (2002, s. 34-35) mozna
wskazaé dwie grupy funkcji rodziny, mianowicie: funkcje insty-
tucjonalne i funkcje osobowe, co wynika z ujmowania rodziny
jako grupy spotecznej i instytucji spolecznej. Funkcje instytucjo-
nalne (prokreacyjna, ekonomiczna, opiekuncza, socjalizacyjna,
stratyfikacyjna 1 integracyjna) dotycza rodziny i malzehstwa
jako instytucji spotecznych. Funkcje osobowe dotycza rodziny
jako grupy spotecznej. Nalezg tu:

— funkcja malzeniska — zaspokajajgca potrzeby zycia intym-

nego maltzonkéws;

— funkcja rodzicielska — zaspokajajaca potrzeby uczuciowe
rodzicow i dzieci;

— funkcja braterska — zaspokajajagca potrzeby uczuciowe
braci i sidstr.

Wedtug Marii Ziemskiej (1975, s. 246-247) rodzina petni

nastepujace funkgcje:

— funkcje prokreacyjng — rodzina jako grupa spoleczna po-
wigksza si¢ dzigki mozliwoSciom biologicznym, dostar-
czajac nie tylko czlonkéw dla wlasnej grupy, lecz dla cate-
go spoleczenistwa; rownocze$nie sg zaspokajane potrzeby
seksualne me¢za i zony;

— funkcje produkeyjng — rodzina dostarcza spoleczenistwu
pracownikow i przyczynia sie do zwiekszania tworczych
i wytworczych sit; dzieki mozliwosci zarobkowania
cztonkowie rodziny moga zaspokajaé swoje potrzeby eko-
nomiczne;

— funkcje ustugowo-opiekunczg — rodzina zaspokaja po-
trzeby bytowe oraz opiekuncze swoich cztonkéw, potrze-
by troszczenia si¢ o innych i doznawania opieki;

— funkcje socjalizacyjng — dzigki rodzinie dzieci wrastajg
w spoleczenstwo, a wspétmalzonkowie przechodza pro-
ces dostosowania sie ich w malzefistwie, ponadto zaspo-
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kajaja potrzeby rodzicielskie wychowania dzieci, a takze
przekazywania im wlasnych obyczajoéw; rodzina wprowa-
dza w $wiat warto$ci moralnych i w Swiat kultury, kon-
trolujac przy tym zachowania swych cztonkow;

— funkcje psychologiczng - rodzina, dzigki stabilizacji,
bezpieczenstwu, mozliwosci wymiany emocjonalnej
i stworzenia warunkéw dla rozwoju osobowosci przy-
czynia si¢ do dojrzalosci emocjonalnej i réwnowagi psy-
chicznej swoich czlonkéw (czesciej nazywa sie te funk-
cje: funkcjg wymiany emocjonalnej lub funkcja ekspresji
uczud, badz tez roztadowania napie¢ emocjonalnych czy
tez funkcjg zapewniajacg cztonkom rodziny poczucie
bezpieczenstwa).

Paulina Forma (2007, s. 179) zwraca szczegblng uwage na
funkcje opiekunczo-wychowawcza rodzin, ktéra obejmuje mie-
dzy innymi: atmosfere emocjonalng, postawy rodzicielskie, po-
czucie odpowiedzialno$ci za opiek¢ i wychowanie dzieci, styl
wychowawczy, system warto$ci, udzial dzieci w zyciu rodzin-
nym, wiezi taczace czlonkéw rodziny, powigzania srodowiska
rodzinnego z otoczeniem spolecznym, wspotprace z instytucja-
mi lokalnymi.

W przypadku rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym in-
telektualnie na plan pierwszy wysuwa si¢ funkcja opiekunicza
w stosunku do takiego dziecka, co dzieje si¢ czesto kosztem
funkgeji psychologicznej. Ma to wplyw na pelnosprawne rodzen-
stwo, o czym bedzie mowa w dalszej czeSci rozwazan.

Stanistaw Kawula (1973, s. 33-34) wyro6znil zasadnicze kie-
runki dziatalnosci opiekuniczej w rodzinie:

— dziatalno$¢ podstawows, polegajaca na umozliwieniu
organizowania swoim cztonkom rodziny warunkéw nie-
zbednych do normalnego zycia, na miare stanu rozwojo-
wego spoleczenstwa i cywilizacji;

— dziatalnos$¢ stymulacyjng dotyczaca okreSlonego stanu
mozliwosci i potrzeb opiekunczych podopiecznych;
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— dziatalnos¢ asekuracyjnag, gdy rodzice uswiadamiajg sobie
postepujace nieprawidlowosci, ktére z czasem moga za-
grozié rozwojowi i zyciu dzieci, i pragna je obroni¢ przed
potencjalnymi zagrozeniami;

— dzialalno$¢ kompensacyjng, ktéra przejawia sie wtedy,
gdy proces rozwojowy jednostek, jego rownowaga zostala
w jakim§ zakresie zachwiana. Polega ona na wyréwny-
waniu zauwazalnych brakéw rozwoju dzieci i mlodziezy;

— dzialalnos$¢ ratownicza, ktora jest podejmowana w naj-
bardziej drastycznych przypadkach, ktére moga prowa-
dzi¢ do zupelnych deformacji zycia i osobowosci dzieci
i miodziezy w Srodowisku rodzinnym. Polega ona na
przejmowaniu od rodzicoéw pieczy nad dzie¢mi przez inne
instytucje lub cztonkéw rodziny rozszerzonej. Dochodzi
do tego w przypadku wyraznego zagrozenia w rozwoju
biologicznym i moralnym dzieci w $§rodowisku rodziny
macierzystej.

1.1.2. Rodzina w ujeciu systemowym

Czlowiek spedza w srodowisku rodzinnym dtugi czas i do§wiad-
cza mnogosci zachodzacych w niej interakcji wynikajacych z re-
lacji rodzinnych, ktére opieraja si¢ na bliskosci emocjonalnej,
wigziach osobistych i zréznicowanych uczuciach. Aby okresli¢
istotng dla psychospolecznego funkcjonowania czlonkéw rodzi-
ny specyfike relacji rodzinnych i ich mechanizmy, przydatne jest
spojrzenie na rodzine przez pryzmat ujecia systemowego, o kto-
rym wspomniano przy okazji definiowania rodziny.

W tym kontekscie rodzina oznacza strukture osob, ktore 13-
czy wiez emocjonalna, wspélne wspomnienia, czas spedzony ra-
zem (Plopa, 20085, s. 15).

Natomiast w psychologicznym ujeciu systemowym rodzi-
na stanowi zlozong, zintegrowang calo$¢ charakteryzujaca si¢
zorganizowanymi wzorcami interakcji, ktére przybierajg raczej
cyrkularng niz linearng forme (Minuchin, 1988, s. 8), a ekolo-
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giczna psychologia rozwoju wskazuje, ze poprzez wzajemne, bez-
posrednie i dtugotrwale interakcje oparte na bliskich wieziach
emocjonalnych rodzina wspomaga procesy rozwojowe swoich
cztonkow.

Zdaniem Salvadora Minuchina (1988) rodzing ujmowang
systemowo cechuje wystepowanie wzajemnych relacji o charak-
terze bezposrednim i poSrednim migdzy jej wszystkimi czlonka-
mi. W tym ujeciu relacje zachodzace migdzy dwoma osobami,
na przyklad malzonkami, wplywaja zar6wno na nich samych,
jak i na dzieci nalezace do tej rodziny. Oznacza to kompleksowy
i systemowy charakter relacji rodzinnych. Czlonkowie rodziny
wchodzg ze sobg w interakcje w zaleznosci od okreslonych ukta-
doéw, ktore ksztattujg caloSciowy strukture rodziny. Tak pojmo-
wana rodzina stanowi dynamiczny system ksztaltowany przez
wzajemne interakcje, a nie sumg jej poszczegdlnych czesci, jaki-
mi sg czlonkowie rodziny.

Rodzina traktowana jako system charakteryzuje si¢ caloscio-
woscig i porzadkiem, cyrkularng przyczynowoscia, hierarchicz-
ng strukturg i adaptacyjng samoorganizacjg (Bornstein, Sawvyer,
2006, 5. 382).

Calosciowos¢ i porzadek oznacza, ze system rodziny stanowi
zorganizowang calto$¢, sktadajaca si¢ z niezaleznych elementéw
lub subsystemoéw, ktére obejmujg zaréwno osoby, jak i relacje
miedzy osobami i zapewniajacg prawidlowe funkcjonowanie ca-
losciowego systemu rodzinnego.

Cyrkularna przyczynowos¢ to przekonanie, ze kazdy element
lub subsystem wewnatrz rodziny zaréwno wplywa, jak i podle-
ga wplywowi innych elementéw. Z uwagi na wielokierunkowo$é
zwigzkéw, zmiana w jednej czeSci systemu prowadzi do zmian
w innych czesciach.

Hierarchiczna struktura oznacza, ze subsystemy s3 zorgani-
zowane w hierarchiczng strukture okreslajacg zaleznosci wladzy
wéréd czlonkéw rodziny i granice interakcji subsysteméw. Sys-
tem rodzinny cechuje sie asymetrycznoScig interakcji, co widaé
w relacjach rodzice—dzieci. Taka struktura systemu rodzinnego
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jest konieczna dla prawidlowego rozwoju dzieci i funkcjonowa-
nia calej rodziny (Bornstein, Saweyer, 2006, s. 382).

System rodzinny charakteryzuje samoorganizacja pozwalaja-
ca funkcjonowa¢ bliskim sobie ludziom w zmieniajacych sie oko-
liczno$ciach, rozwigzywacé trudnosci i w efekcie stworzy¢ wlasci-
we warunki do wychowania potomstwa (Fox, 2006, s. 27-28).

Systemowe rozumienie rodziny charakteryzuje si¢ cyrkular-
ng przyczynowoscig, ktéra odzwierciedla stanowisko, ze kazdy
element lub subsystem wewnatrz rodziny zaréwno wplywa, jak
i sam znajduje sie pod wpltywem innych elementéw. Oznacza to, ze
element systemu rodzinnego, na przyktad maz i zona, wzajemnie
oddziatujg na siebie w sposéb cyrkularny na zasadzie sprzezenia
zwrotnego. Systemy mechanizméw sprzezen zwrotnych — ktére
moga by¢ albo dodatnie, albo ujemne — tworzg petle wzajemnie
uwarunkowanych zdarzen, bedacych w interakcjach (Jozefik,
2003, 5. 24).

Podejscie systemowe, traktujace rodziny w kategoriach global-
nych uwzgledniajacych wszystkie elementy obecne w interakcjach
rodzinnych, pozwoli rozpozna¢ Zrédla i przyczyny ksztaltowania
sie poczucia koherencji i poczucia osamotnienia u rodzenstwa
0sOb niepetnosprawnych intelektualnie. Wynika to z podstawo-
wego zalozenia terapii rodzin (probleméw jednej z oséb z rodziny
nie da si¢ wyjasnié tylko w kategoriach jej proceséw intrapsychicz-
nych, lecz konieczne jest odwolanie si¢ do calego systemu rodzi-
ny). Pojawiajace si¢ symptomy mogg pelni¢ funkcje utrzymania
danego stanu rzeczy w rodzinie lub by¢ sygnatem sklaniajagcym
do zmiany. Myslenie systemowe odchodzi od rozpatrywania ob-
jawow w kontekscie dysfunkcjonalnosci systemu rodzinnego, ale,
traktujac rodzing jako kulture, koncentruje si¢ na sposobie, w jaki
czlonkowie rodziny i sama konkretna osoba definiujg problemy,
i jakie znaczenie im przypisujg (tamze, s. 26).

System rodzinny cechuje si¢ rowniez zasada ekwifinalnosci,
co oznacza mozliwosci osiggania podobnych rezultatéw final-
nych przy wychodzeniu z réznych stanéw poczatkowych. Dziata
w nim takze zasada ekwipotencjalno$ci, wyrazajaca sie w tym,
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ze z podobnych stanéw poczatkowych system moze osiggnaé
rozne stany koncowe.

Istotng cechg systemu rodziny jest zdolno$¢ do homeostazy,
tzn. dgzenia do okreSlonego typu rownowagi wewnetrznej, co
ma zapobiegaé dezintegracji rodziny. W sytuacji zmiany sys-
tem rodzinny dazy do osiaggniecia jak najszybciej rownowagi.
W system rodzinny wpisany jest tez proces przeciwny do ho-
meostazy, jakim jest morfogeneza, czyli zdolno$¢ rodziny do
przeksztalcania si¢, co zapewnia jej rozwdj i zmiane. Rodzina
w sposOb naturalny moze i powinna zmienia¢ swoja struktu-
re, przechodzac kolejne fazy zycia. Wazne wydarzenia zycia
rodzinnego, takie jak narodziny dziecka czy jego usamodziel-
nienie, naruszajg rownowage i stabilnos$¢ systemu rodzinnego.
Te nieuniknione wydarzenia zmieniajg rodzine, prowadzac do
ponownego osiggniecia przez nig homeostazy (Drozdzowicz,
1994, s. 9-17).

1.2. Rodzina z dzieckiem

z niepefnosprawnoscia

1.2.1. Pojecie niepetnosprawnosci

Oprécz rodzin posiadajgcych zdrowe i pelnosprawne potom-
stwo, sg takie, w ktérych zyja osoby z réznego rodzaju cho-
robami przewleklymi, a takze niepelnosprawnosciami, w tym
z niepelnosprawnoscig intelektualng. Wedtug danych uzyska-
nych w Narodowym Spisie Powszechnym Ludnosci i Miesz-
kan, liczba oséb z niepetnosprawnoscia w Polsce na koniec
marca 2011 roku wynosila ogélem okoto 4,7 miliona, co sta-
nowi 12,2% ludnosci kraju (GUS, 2012, s. 63). W zbiorowosci
tej znajduje sie 4% os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng,
co przeklada sie na liczbe okolo 188 tysiecy osob, ktore wy-
magajg szczegbdlnego wsparcia zarowno w edukacji, na rynku
pracy, jak i w zyciu codziennym (Informacja Rzagdu RP, 2013,
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s. 7). Osoby te sa dzie¢mi, wnukami, a takze bra¢mi lub sio-
strami i najczeSciej cale zycie spedzaja w otoczeniu najbliz-
szych krewnych.

Badania przeprowadzone w wojew6dztwie warmifnisko-ma-
zurskim (Krause, Zyta, Nosarzewska, 2010, za: Zyta, 2011,
s. 153) na grupie 128 dorostych z niepetnosprawnoscia 1ntelek—
tualng réznego stopnia pozwolity stwierdzié, ze 68% tych os6b
mieszka wraz z rodzicami, 18% z innymi czlonkami rodziny
(najczesciej rodzenstwem pelnosprawnym), 11,7% w placow-
kach stalego pobytu, a tylko 2,3% samodzielnie.

Zrozumienie, z jakimi wyzwaniami muszg zmierzy< si¢ ro-
dzice i inni cztonkowie rodziny, do ktérej nalezy osoba niepel-
nosprawna, ulatwi prezentacja ustalefi terminologicznych zwig-
zanych z niepelnosprawnoscia intelektualng.

Niepelnosprawnosé intelektualng mozna okresli¢ zgodnie
z uwzgledniajacymi stan zdrowia czlowieka ustaleniami Swiato-
wej Organizacji Zdrowia (WHO).

W Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepet-
nosprawnosci i Zdrowia (International Classification of Functio-
ning, Disability and Health — ICF) wyrdzniono:

— niesprawno$¢ (impairment), czyli kazdg utrate sprawno-
Sci lub nieprawidtowosé w budowie czy funkcjonowaniu
organizmu pod wzgledem psychologicznym, psychofi-
zycznym lub anatomicznym;

— niepelnosprawnos$¢ (disability), czyli kazde ograniczenie
badZ niemozno$¢ (wynikajgce z niesprawnos$ci) prowa-
dzenia aktywnego zycia w spos6b lub zakresie uznawa-
nym za typowe dla czlowieka;

— ograniczenia w pelnieniu rél spolecznych (handicap) -
utomnos¢ okreslonej osoby wynikajaca z niesprawnosci
lub niepelnosprawnosci, ograniczajaca lub uniemozli-
wiajaca pelna realizacje roli spolecznej odpowiadajacej
wiekowl, plci oraz zgodnej ze spolecznymi i kulturowymi
uwarunkowaniami (Wilmowska-Pietruszynska, Bilski,
2013, 5. 5-20).



22 Rozdziat 1. Rodzina jako érodowisko wychowawcze

Jak wskazuje Iwona Chrzanowska (2015, s. 23-24), w ra-
mach Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepel-
nosprawnosci i Zdrowia zdefiniowano nastepujgce terminy:

— funkgje ciata ludzkiego,

— struktury ciata ludzkiego,

— uposledzenie,

— aktywnos¢,

— uczestniczenie,

— ograniczenie aktywnosci,

— ograniczenie uczestnictwa,

— czynniki kontekstowe,

— czynniki srodowiskowe,

— niepelnosprawnosé,

— ulatwienia,

— Dbariery.

Jesli potraktowaé cztowieka jako jednosé socjo-psycho-fi-
zyczna, to z tego punktu widzenia jest on organizmem o okre-
Slonej budowie, u ktérego istotne jest wlasciwe funkcjonowa-
nie wszystkich narzadéw wewnetrznych i uktadéw, poniewaz
ma to wplyw na jego czynnoSci psychiczne i zachowanie. Je-
zeli ten harmonijny uklad elementéw fizycznych, psychicznych
lub spotecznych ulegnie zakl6ceniu lub zaburzeniu, pod wply-
wem dzialania réznorodnych czynnikéw wewnetrznych lub ze-
wnetrznych, moze nastapic uszkodzenie, badZ obnizenie spraw-
nosci funkcjonowania poszczegélnych narzadéw lub czynnosci
(Zabtocki, 1996, s. 24). Jedna z grup zaburzen jest niepetno-
sprawnos$¢ intelektualna, zwana jeszcze czasem upoSledzeniem
umystowym. Wymienione terminy w literaturze przedmiotu
uzywane bywaja zamiennie, jednak w ostatnich latach okre-
§lenie ,niepelnosprawnos¢ intelektualna” postrzegane jest jako
najmniej pejoratywne, gdyz stawia ono niepelnosprawnosé
intelektualng na réwni z innymi niepetlnosprawnosciami (Ma-
ciarz, 2005, s. 243).

Na potrzeby okreslenia kwestii terminologicznych warto
wskazaé definicje Ruth Luckasson i wspotpracownikéw (1992,
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s. 1, za: Kostrzewski, 2006, s. 16), zgodnie z ktérg ,niedo-
rozwdéj umystowy (uposledzenie umystowe) charakteryzuje sie
istotnie nizszym niz przecietne funkcjonowaniem intelektu-
alnym, z ktérym jednocze$nie wspotwystepuja ograniczenia
w zakresie dwoch lub wiecej sposréd nastepujacych umiejet-
noSci przystosowawczych: porozumiewania si¢, samoobstugi,
trybu zycia domowego, uspotecznienia, korzystania z débr
spoteczno-kulturalnych, samodzielnosci, troski o zdrowie
i bezpieczenstwo, umiejetnosci szkolnych, organizowania cza-
su wolnego i pracy. Niedorozwdj umystowy ujawnia sie przed
18. rokiem zycia”.

W 2002 roku ci sami badacze (Luckasson i in., 2002, s. 8)
stwierdzili, ze ,niedorozwdj umystowy jest niepetnosprawnoscia
charakteryzujacg si¢ istotnym ograniczeniem zaréwno w funk-
cjonowaniu intelektualnym, jak i zachowaniu przystosowaw-
czym, co w szczeg6lnosci przejawia si¢ w umiejetnosciach kon-
ceptualnych, spolecznych i praktycznych. Ta niepelnosprawnosé
powstaje przed 18. rokiem zycia.

Natomiast Robert L. Schalock i wspétpracownicy (2010,
s. 1; por. Kazanowski, 2011, s. 14-16) wprowadzili termin ,,nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna”, ktérej istota polega zar6wno na
znaczgcym ograaniczeniu w funkcjonowaniu intelektualnym,
jak i przystosowawczym, ujawniajgcym si¢ w poznawczych, spo-
lecznych i praktycznych umiejetnosciach. Niepelnosprawnosé
intelektualna ujawnia si¢ przed 18. rokiem zycia. Autorzy uznali
rowniez kryteria niepetnosprawnosci intelektualnej, ktére obo-
wigzywaly do tej pory tj. funkcjonowanie intelektualne, zacho-
wania adaptacyjne (przystosowawcze), wiek zycia.

Nalezy podkreslié, ze termin: ,niepelnosprawnosé intelek-
tualna” znalazt sic w podreczniku DSM-5 (,,Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders”) Amerykanskiego To-
warzystwa Psychiatrycznego i zastapil pojecie: ,uposledzenie
umystowe” w klasyfikacji ICD-11 (,,International Classification
of Diseases”) (Chrzanowska, 2015, s. 257-258). Warto dodad,
ze w ICD-11 termin: ,niepetnosprawnos¢ intelektualna” zostat
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zakwalifikowany do grupy: ,,zaburzenia rozwoju intelektualne-
go” (Bertelli, Munir, Harris, Salvador-Carulla, 2016, s. 36-58).

Wedtug autoréw podrecznika DSM-5, pojecie: ,,niepetno-
sprawno$¢ intelektualna” zostalo na tyle upowszechnione, ze
w zasadzie zastepuje termin: ,uposledzenie umystowe”. Zgodnie
z DSM-S, ,,niepetnosprawnos¢ intelektualna” dotyczy ,,ogélnych
zdolnosci umystowych, ktére majag wplyw na funkcjonowanie
cztowieka”. Nalezg do nich: ,,zdolnosci poznawcze oraz zdolno-
Sci i funkcjonowanie adaptacyjne” (Chrzanowska, 2015, s. 260).

Obszary diagnostyczne ,niepelnosprawnosci intelektualnej”
obejmuja:

— obszar poznawczy,

— obszar spoteczny,

— obszar praktyczny (tamze, s. 260).

Niepelnosprawnos¢ intelektualna (zaburzenie rozwoju inte-
lektualnego) rozpoczyna si¢ w okresie rozwoju i obejmuje defi-
cyty zarowno w zakresie funkcjonowania intelektualnego, jak
i adaptacyjnego w obszarach dotyczacych rozumienia pojeé,
funkcjonowania spolecznego oraz w dziedzinach praktycznych
(DSM-5, 2013, s. 33). Wyrodznia sie trzy kryteria diagnostyczne
w tym zakresie:

— wystepowanie deficytow w funkcjonowaniu intelektu-
alnym musi zostaé potwierdzona zaréwno przez do-
pasowany do pacjenta test inteligencji, jak i oceng¢ kli-
niczng;

— obecnosé deficytow w przystosowaniu sie skutkujgcych
niepowodzeniami w realizacji standardéw rozwojowych
i spoteczno-kulturowych. W efekcie niemozliwe jest za-
chowanie niezaleznosci i odpowiedzialnosci;

— poczatek deficytéw rozwojowych i przystosowawczych
musi nastgpi¢ w okresie rozwojowym;

oraz:

— lekka niepetnosprawnos¢ intelektualng 317 (F70);

— umiarkowang niepetnosprawnos¢ intelektualng 318.0
(F71);
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— znaczng niepelnosprawnos¢ intelektualng 318.1 (F72);

— gleboka niepetnosprawnosé intelektualng 318.2 (F73)
(Gatecki, Pilecki, Rymaszewska, Szulc, Sidorowicz,
Wecidrka, 2018, s. 37-38).

Jak juz wspomniano, cztowiek ujmowany catosciowo jest jed-
noscig socjo-psychofizyczng. Jesli kazda ze sfer (fizyczna, psy-
chiczna i spoleczna) dziata prawidlowo, to moze on sprawnie
funkcjonowaé w swoim $rodowisku, wypetniajac przypisane mu
zadania i role spoleczne. W sytuacji, gdy pojawia si¢ choroba lub
niepelnosprawnos¢é, jednostka przestaje by¢ w pelni samodziel-
na. Zwykle wtedy musi uzyskaé wsparcie innych oséb, a zadanie
wspierania przypada najczeSciej cztonkom najblizszej rodziny,
w tym rodzefstwu.

Nalezy jeszcze zwrdcié uwage na istotng kwestie, mianowi-
cie osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w postrzeganiu
spolecznym, czyli ,,procesie poznawania ludzi i formulowania
uogdlnien na temat ich zachowania i dzialania ludzi” (Banka,
2006, s. 27), wciaz sg odbierane negatywnie przez znaczng
cze$¢ populacji 0séb petnosprawnych. Antonina Ostrowska
(1997, s. 75) stwierdzila, ze ludzie z niepelnosprawnoscig inte-
lektualng sg grupa wcigz w znacznym stopniu izolowang spo-
lecznie. Z badan wykonanych pod jej kierownictwem wynika,
ze co pigta dorosta osoba nie utrzymywata relacji z zadnym
czlowiekiem niepelnosprawnym intelektualnie, co wigcej, nie
znala takiej osoby ,,z widzenia”. Na unikanie kontaktow z ta-
kimi ludzmi, a takze z ich rodzinami, sklada sie szereg czynni-
kéw — od niepewnos$ci odnos$nie do tego, jak zachowywacd sie
w ich obecnosci, przez trudnosci w komunikowaniu po dosé
powszechne utozsamianie niepetnosprawnosci intelektualnej
z budzacg lek chorobg psychiczng. Nie sprzyjaja tez kontaktom
czynniki wynikajace z istoty niepelnosprawnosci, jak wyglad
0s6b (np. z zespolem Downa), czy nieprzewidywalne lub nie-
zrozumiale zachowania ludzi autystycznych. Jednostki z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng s3 tez czesto obiektem natret-
nych spojrzefi, niezdrowej ciekawosci, a nawet niewybrednych
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i obelzywych stwierdzen i niewlasciwych zachowan ze strony
przedstawicieli tzw. pelnosprawnej czesci spoleczenstwa.

1.2.2. Specyfika funkcjonowania rodziny
z dzieckiem z niepelnosprawnoscia
intelektualng

UsSwiadomienie sobie niepelnosprawnosci dziecka oznacza
dla rodziny prébe jednosci i sity, ktéra w konsekwencji moze
jeszcze mocniej scali¢ lub zniszczy¢ taczace ja wiezy. Ta sytu-
acja wyznacza nowg hierarchi¢ wartosci calej rodzinie, a takze
nowe horyzonty, niezauwazalne dla przecigtnego czlowieka,
jednak takie, ktore sg w stanie wyzwala¢ niezmierzone poktady
wrazliwoSci, cierpliwosci i zrozumienia. Dla rodzicow dzieci
z niepelnosprawnos$cig nie ma lekkich i ciezkich zaburzen, dla
wiekszos$ci z nich zaburzenia wystepujace w rozwoju ich dziec-
ka sa bardzo powazne, a uczucia bélu, wstydu, winy zwigzane
z posiadaniem dziecka z zaburzeniem rozwoju u wigkszosci ro-
dzicéw stabng z czasem, ale nigdy nie znikajg catkowicie (Pisu-
la, 1998, s. 281).

Zawarty w poprzednim podrozdziale krotki opis niepetno-
sprawnoS$ci mial na celu zilustrowanie fizycznej strony problemu,
z jakim przychodzi zmierzy¢ sie rodzinie, w ktorej pojawito sie
dziecko z niepetnosprawnoscig intelektualng. Teraz nalezy zasta-
nowic sie, jak 6w fakt wplywa na relacje w rodzinie, o ile r6znia
sie one od relacji zachodzacych w rodzinie, gdzie wszyscy bracia
i siostry cieszg si¢ pelng sprawnoscig fizyczng i umystows.

W prawidlowo funkcjonujacej rodzinie relacje miedzy po-
szczegblnymi osobami sg oparte na akceptacji i wzajemnym zro-
zumieniu, a niezaklécone, pozytywne relacje uczuciowe stano-
wig o jej sile, a takze wplywajg na poziom przystosowania sie
poszczegdlnych 0s6b do zmian zyciowych oraz plastycznos¢ ich
zachowan i postaw (Stelter, 2013, s. 105). Blisko$¢ emocjonal-
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na stwarza szczeg6lnie dogodne warunki przekazu psychiczne-
g0, a wiec wymiany i przejmowania do$wiadczen osob bliskich
(Tyszkowa, 2009, s. 126).

Jakos¢ relacji interpersonalnych w rodzinie nabiera szcze-
gblnego znaczenia w chwilach przelomowych, trudnych, wy-
magajacych przeorganizowania dosSwiadczen indywidualnych
poszczegdlnych oséb. Sa to bowiem sytuacje, ktére moga zna-
czaco wplynaé na zwigzki migdzy poszczegélnymi czlonkami
rodziny, a tym samym na funkcjonowanie calego systemu ro-
dzinnego. Dziecko z niepetnosprawnoscig intelektualng zmienia
funkcjonowanie rodziny. Zaktéceniu ulegajg funkcje rodziciel-
skie, relacje matzeniskie, siostrzane i braterskie. Rodzina staje
si¢ systemem, ktory, ze wzgledu na zaki6cony charakter relacji
prowadzi¢ moze do frustracji potrzeb swoich cztonkéw i ograni-
czenia mozliwosci ich rozwoju indywidualnego. Dziecko z nie-
pelnosprawnoscia, ktére samo w sobie jest dla rodziny Zrédtem
wielu wyzwan, niejednokrotnie zmienia te wyzwania w obciaze-
nia, modyfikuje system rodzinny i wartosciuje go na nowo (Stel-
ter, 2013, 5. 105-106).

W takim przypadku szczegdlnie wazne jest poznanie struk-
tury rodziny, analiza jej podsystemdow i wzajemnych zaleznosci.
Pozwala to dostrzec w rodzinie z dzieckiem niepelnosprawnym
intelektualnie system zmieniajacych si¢ interakeji, ktére moga
decydowaé o procesie adaptacji do sytuacji wyrezyserowa-
nej przez niepelnosprawnos¢ intelektualng (tamze, s. 106). To
Andrzej Twardowski (1991, s. 19) zwrdécit uwage, ze przyczy-
nowo-skutkowy model analizy funkcjonowania rodzin wycho-
wujacych dzieci niepelnosprawne nie wyjasnia catej ztozonosci
sytuacji tych rodzin. Znacznie wigksze mozliwosci ukazania
psychologicznej i spolecznej sytuacji rodzin z dzie¢mi niepelno-
sprawnymi daje interakcyjny i systemowy model funkcjonowa-
nia rodziny. Wynika to z faktu, ze niepelnosprawnosé¢ dziecka
powoduje zmiany w warunkach zycia rodziny, zmienia istniejace
wzory jej funkcjonowania i moze stac sie przyczyng nasilania
napie¢ i konfliktow miedzy jej cztonkami. Jednakze pelne zro-
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zumienie zjawisk zachodzacych w rodzinie dziecka z niepelno-
sprawno$cig wymaga uwzglednienia czynnika czasu. Przy takim
zalozeniu zjawiska wystepujace w rodzinie mozna rozpatrywaé
w ich wzajemnych zwigzkach, a nie w sposéb wylgcznie przyczy-
nowo-skutkowy (tamze, s. 20).

W podejsciu interakcyjnym bierze si¢ pod uwage wzajemne
oddziatywanie dziecka z niepelnosprawnoscia i jego najblizszego
otoczenia spolecznego, jakim jest rodzina, a wigc rodzice i ro-
dzenstwo. Specyfika funkcjonowania dziecka niepelnosprawne-
go w zakresie: mowy, uwagi, my$lenia, umiejetnosci spotecznych
stanowi pochodne tych interakcji, to samo dotyczy jego braci
czy siostr — interakcje z niepetnosprawnym umystowo cztonkiem
rodziny wplywaja na rozwoj réznych sfer ich psychiki. Podejicie
interakcyjne jest SciSle powigzane z systemowym ujeciem zwigz-
kow wewnatrzrodzinnych, ktore zaktada wystepowanie wzajem-
nych zaleznos$ci pomigdzy zachowaniami czlonkéw rodziny, co
oznacza, ze pojawienie si¢ zmian w zachowaniu jednej z os6b
wplywa na zachowanie pozostatych i na funkcjonowanie syste-
mu rodzinnego jako spdjnej catosci (tamze).

Zgodnie z koncepcja interakcyjng i systemowa zasadne jest
sformutowanie zatozen dotyczacych rodzin wychowujacych
dzieci z niepelnosprawnoscia:

— trudnosci rodzicéw i reszty rodziny oraz problemy wza-
jemnych zachowan miedzy dzieckiem a rodzicami sa
mniej wazne niz zaburzenia w rozwoju dziecka. Jednakze
niezbedne s3 starania zmierzajace do optymalizacji funk-
cjonowania calej rodziny;

— niepelnosprawnos¢ dziecka wplywa na zmiane struktu-
ry warto$ci rodziny, wzoréw funkcjonowania, poziomu
materialnego, sfery psychicznej jej cztonkéw. Moze do-
prowadzi¢ do wystgpienia konfliktow i utraty bliskosci;

— czynnik czasu ma bardzo duze znaczenie w kontekscie
pelnego zrozumienia zjawisk zachodzacych w rodzinie,
ktora dowiedziala sie o niepelnosprawnosci dziecka.
Dzieki temu mozna rozpatrywaé zwigzki miedzy zjawi-
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skami wystepujacymi w rodzinie, a nie tylko postrzegaé
ja na podstawie przyczynowo-skutkowej (Twardowski,
1991, s. 20).

Ze wzgledu na to, ze rodzice zajmuja najwyzsza pozycje
w hierarchii rodzinnej, a ich relacje wzajemne i emocje wpltywaja
na pozostalych cztonkéw rodziny (i wzajemnie), stad najpierw
nalezy zajaé si¢ zaburzeniami w ich funkcjonowaniu w wyniku
dramatycznych zmian w sytuacji rodziny po przyjSciu na Swiat
niepelnosprawnego potomka, poniewaz w gléwnej mierze de-
cydujace znaczenie w postrzeganiu dziecka niepetnosprawnego,
tak przez rodzefistwo jak i innych najblizszych, ma podejscie ro-
dzicow.

Trzeba pamietad, ze u rodzicow po narodzinach dziecka
z niepetnosprawnoscig wyzwalaja si¢ bardzo silne emocje nega-
tywne, ktére dezorganizujg relacje miedzy cztonkami rodziny
i naturalny bieg codziennego zycia. Rodzin¢ dotyka powazny
kryzys psychiczny, ktéry zdaniem Krystyny Mrugalskiej (1988,
s. 44) jest niepowtarzalnym sposobem przezywania i radzenia
sobie z informacja o niepetnosprawnosci dziecka. Autorka nazy-
wa to wrecz kakastrofa, z ktéra wiaze sie: zagubienie, poczucie
osamotnienia, brak wiedzy dotyczacej tego, jak wlasciwie reago-
wac na zachowania czy dolegliwosci dziecka. Do tego dochodzi
ciggle zmeczenie, napigcie, przecigzenie nowymi obowigzkami,
wstyd, przekonanie o braku akceptacji spotecznej.

Wsrdéd przyczyn kryzysu psychicznego rodzicow dziecka
z niepetnosprawnoscia, nalezy uwzglednié tez: lek przed re-
akcja otoczenia, poczucie hanby, winy, konflikt miedzy uczu-
ciami rodzicielskimi a niechecia, rozczarowanie wynikajace
z rozbieznosci pomiedzy wyobrazeniem o §licznym, zdrowym
i sprawnym potomku, a jego rzeczywistym obrazem (Boczar,
1982, s. 43).

Koncepcje faz i przezy¢ emocjonalnych, jakie muszg przejsé
rodzice, zanim zaakceptujg swoje dziecko, przedstawili mie-
dzy innymi Krystyna Mrugalska (1988), Malgorzata Kosciel-
ska (1995), Irena Obuchowska (1991), Krystyna Boczar (1982),
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Franciszek Wojciechowski (1990), Andrzej Twardowski (1991).
Wychodzenie z kryzysu, co oznacza proces zdobywania umie-
jetno$ci psychicznego i zyciowego radzenia sobie z problemami
dziecka z niepelnosprawnosciag, odbywa si¢ zdaniem Twardow-
skiego (1991, s. 21-27) w czterech etapach.

Najpierw pojawia si¢ okres szoku, bezposrednio po uzyska-
niu informacji o niepelnosprawnosci dziecka, zwany tez okresem
wstrzasu emocjonalnego lub okresem krytycznym. Charaktery-
zuje si¢ paralizem zdolnosci rodzicow do dziatania. Zatamuje si¢
rownowaga psychiczna, pojawiajg sie: obnizony nastroj, niekon-
trolowane reakcje emocjonalne (krzyk, agresja, ptacz) oraz reak-
cje i stany nerwicowe (zaburzenia snu, taknienia, stany lekowe).
Silne emocje wplywajg na relacje interpersonalne; pojawiajg sie
nieporozumienia, klétnie, wzajemna wrogos¢ i pretensje, takze
ambiwalentne uczucia wobec siebie i dziecka.

W przezyciach dominuja: rozpacz, zal, lgk, poczucie krzyw-
dy, beznadzieja i bezradnosé. W tym okresie rodzice potrzebuja
fachowej pomocy z zewnatrz.

Drugi etap to okres kryzysu emocjonalnego, nazywany
takze okresem rozpaczy lub depresji. Charakteryzuje sie do-
minacjg bardzo silnych negatywnych przezyé. Rodzice nadal
postrzegaja swoja sytuacje jako beznadziejna, sg przygne-
bieni, zrozpaczeni i bezradni. Majg poczucie zawodu i nie-
spelnionych nadziei spowodowane rozbieznoSciag miedzy
wymarzonym a rzeczywistym obrazem dziecka. Rodzice sg
niedoinformowani, przecigzeni obowigzkami, a w ich zyciu
uczuciowym dominujg poczucie winy, lek, osamotnienie, silne
poczucie krzywdy i brak akceptacji niepelnosprawnego dziec-
ka, pesymistyczna ocena przyszloSci potomka. Neurotyczne
przezywanie probleméw wlasnych i rodziny moze wywotaé
agresje we wzajemnych stosunkach oraz bunt i wrogos¢ wobec
otaczajacego Swiata. W tym okresie moze tez wystgpié zjawi-
sko odsuwania si¢ ojca od rodziny.

Trzeci okres to przystosowanie pozorne, gdzie nastepuje uru-
chomienie mechanizméw obrony psychicznej, takich jak: rezy-
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gnacja oraz negacja — zaprzeczenie 1 wypieranie faktu niepetno-
sprawnosci dziecka. Rodzice, nie mogac sie pogodzi¢ z faktem
niepetnosprawnosci dziecka, deformujg obraz realnej rzeczywi-
stoSci zgodnie ze swymi pragnieniami wytwarzajac sobie nie-
prawidlowy obraz dziecka, ktéry dominuje nad realng ocena.
Czesto stosowanymi mechanizmami obronnymi sg: nie uznawa-
nie faktu niepelnosprawnosci dziecka, lub nieuzasadniona wiara
w mozliwos¢ jego ,wyleczenia”, co skutkuje zwrotem w kierun-
ku metod paramedycznych. Innym mechanizmem obronnym jest
poszukiwanie winnych niepetnosprawnosci dziecka. Rodzice,
pogodzeni ze swoja sytuacja zyciowa, poddaja sie apatii, przy-
gnebieniu i pesymizmowi. Nie prowadzg wobec dziecka zadnych
oddziatywan rehabilitacyjnych poza wykonywaniem podstawo-
wych czynnosci opiekuficzych.

Okres konstruktywnego przystosowania si¢ do sytuacji,
zwany okresem orientacji, polega na pelnej akceptacji potomka
i wlasnej sytuacji jako rodzica, na umiejetnosci korzystania z do-
$wiadczen wiasnych i cudzych oraz na posiadaniu odpowied-
niego dystansu do rzeczywistoSci. Jego istotg jest analizowanie
przez rodzicow problemu, czy i jak mozna dziecku pomoéc. Po-
dejmuja oni wtedy probe racjonalnego rozpatrzenia swej sytuacji.
Zaczynaja stosowac rozne zabiegi wychowawcze i rehabilitacyj-
ne w stosunku do dziecka i rozpoczynaja wspélprace z poszcze-
g6lnymi czlonkami rodziny i profesjonalistami.

Janina Wyczesany (2006, s. 36—40) zauwaza, ze w tym okre-
sie zycie i funkcjonowanie rodziny zaczyna organizowac sie wo-
kot wspolnego celu — niesienia pomocy dziecku. W przezyciach
rodzicéw zaczynaja dominowaé uczucia pozytywne. Kontakty
z dzieckiem i czynno$ci wykonywane wokél niego zaczynaja
przynosi¢ im satysfakcje. Osiagniecie stadium konstruktywnego
przystosowania jest uwarunkowane poprzez:

— rodzaj i stopien dysfunkcji oraz ich widocznosé — ro-
dzice tych dzieci, ktére swym zachowaniem i wygladem
wyraznie odrdzniajg sie od dzieci pelnosprawnych, spo-
tykajg sie czesto z odrzucajgcymi postawami otoczenia,
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wynikajacymi z braku akceptacji ich dziecka, a takze
ich jako rodzicéw. Dlatego moga ukrywaé niepetno-
sprawne dziecko przed otoczeniem spotecznym, aby za-
oszczedzi¢ jemu i sobie samym cierpien, albo z powodu
wstydu;

— cechy zachowania sie dziecka — szczegdlnie frustrujace sg
zachowania dzieci z objawami nadpobudliwosci psycho-
ruchowej oraz z nasileniem zachowan ucigzliwych i agre-
sywnych;

— rownowage i dojrzato$¢ emocjonalng rodzicow;

— stosunek do roli rodzica oraz harmonie zycia matzefiskie-
go (tamze).

Nie wszyscy rodzice przechodzg przez kolejne okresy przy-
stosowania do trudnej sytuacji. Zdarza sig, Ze trwaja w rozpaczy
i poczuciu beznadziejnosci lub stosujg silne mechanizmy obron-
ne, co powoduje konsekwencje psychologiczne, zaburzajac pra-
widlowe funkcjonowanie calej rodziny i ujemnie wplywajac na
zdrowie psychiczne poszczegdlnych jej czlonkéw, w tym pelno-
sprawnego rodzefnstwa.

Nie oznacza to jednak, ze rodziny z petlnosprawnymi dzieé-
mi funkcjonujg bez zadnych zakldécen, poniewaz sa wéréd nich
rodziny patologiczne, rodziny rozbite czy zmagajace si¢ z bieda,
jednak majg one wickszg mozliwo$¢ osiagniecia (poprzez odpo-
wiednie zmiany) réwnowagi, niz rodziny, w ktérych zyje osoba
z niepelnosprawnoscig intelektualng.

1.3. Rodzerstwo w rodzinie

1.3.1. Wiezi rodzinne

Miedzy czlonkami rodziny istnieje wiez spoleczna. Sposrod
trzech podstawowych rodzajéw wiezi spotecznych, a mianowicie
wiezi pierwotnej, czyli najstarszej i wyplywajacej z faktu urodze-
nia, wiezi powstalej w celu formulowania si¢ wickszej spolecz-
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nosci (np. naréd, panstwo) oraz wigzi zrzeszeniowej opartej na
dobrowolnym doborze ludzi (Rybicki, 1979, s. 677-679), wiez
rodzinna (czyli wiez naturalna) jest podstawowa wiezig spolecz-
ng. Wiez ta moze by¢ postrzegana jako splot stosunkow miedzy
cztonkami rodziny (Turowski, 1959, s. 29), kompleks sit przycia-
gajacych jej cztonkéw nawzajem do siebie i wigzacych ich ze soba
(Dyczewski, 2002, s. 17) lub zespét zaleznosci bezposrednich
i poSrednich wynikajacych z rél, dzialan, faktu bycia rodzing
(Kotlarska-Michalska, 1992, s. 25).

Poniewaz przedmiotem zainteresowania tego opracowa-
nia sg problemy rodzenstwa, dlatego nalezy okresli¢ miejsce
i charakter zwigzkoéw miedzy braémi i siostrami. Wyjatkowosé
zwigzku miedzy rodzenstwem jest opisywana w literaturze
przez wskazanie na szereg unikalnych cech ja charakteryzu-
jacych. Skladaja si¢ na nig migdzy innymi: wspélne dziedzic-
two genetyczne i spoleczne, wczesne doSwiadczenia rodzinne,
wspoélne Srodowisko kulturowe oraz wspomnienia, coraz bar-
dziej doceniane z uplywem lat. Relacje miedzy rodzenstwem
nalezg do najdtuzszych, bo trwajg przez cale zycie (Pisula, Da-
nielewicz, 2007, s. 88).

Z punktu widzenia genealogii i prawa termin ,rodzefistwo”
oznacza dzieci tych samych rodzicow badz rodzica. Wiezi
miedzy nimi okresla si¢ mianem pokrewiefistwa, co oznacza
(w perspektywie antropologicznej) — wiez spolteczng determi-
nujaca stosunki migdzy co najmniej dwoma jednostkami, opar-
tg na pochodzeniu lub matzefistwie. Pokrewiefistwo zalicza sie
do podstawowych instytucji ksztaltujacych zycie spoleczne,
jako ze miedzy innymi ustala porzadek prawny w danej grupie.
Osoby bedace klasyfikowane jako krewni posiadaja, wzgledem
innych, okreSlone prawa oraz obowigzki (niektére z nich sa
skodyfikowane). Jednostki potaczone wiezig pokrewienstwa sa
nazywane krewnymi tworzgcymi grupy krewniacze (Szynkie-
wicz, 1992, s. 57).

Z socjologicznego punktu widzenia termin ,,pokrewiefistwo”
odnosi sie do stosunku okreslajacego specyficzng wiez spoteczng,
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a najczeSciej rowniez emocjonalng o silnych spolecznych konse-
kwencjach. Stosunek ten opiera sie na kulturowo zdefiniowanej
wiezi Iaczacej osobe z przodkami i potomkami genealogicznymi
lub z jej rodzenstwem.

Potgczona takimi wigzami grupa spoteczna, jaka stanowi ro-
dzina, podobnie jak inne grupy spoleczne, posiada wtasng struk-
ture, ktéra wyznacza uklad rdl jej cztonkéw (w tym role brata
i siostry), a uklad rél determinuje ukfad stosunkéw migdzy nimi.

Struktura to uporzadkowana calos¢, okreslony uktad stosun-
kow miedzy elementami sktadowymi (jednostkami, rolami spo-
tecznymi, pozycjami, kategoriami spolecznymi i instytucjami)
(Domanski, 2002, s. 136). Mozna w niej wyr6znié trzy kategorie
relacji:

— zalezno$ci wzajemnych wynikajacych z podziatu pracy

(podziat funkcji);

— zaleznosci jednostronnych wynikajacych z przywilejow
posiadania mniej lub wigcej stalych Srodkéw przymusu
wzgledem innych czltonkéws;

— dystansu, wiezi i antagonizméw (system stosunkéw po-
krewienstwa) (Ossowski, 1982, s. 14).

W rodzinie wystepuja wymienione wczesniej kategorie sto-
sunkéw, a jej strukture wyznaczajg liczba i wiek jej czlonkow,
charakter zrédla jej utrzymania, Srodowisko zamieszkania oraz
styl zycia rodzinnego.

Wiez rodzinna jest zjawiskiem dynamicznym, ktére podlega
przeobrazeniom i opiera si¢ na dwoch podstawach:

— subiektywnej, stanowigcej Swiadomos$¢ powigzania z in-
nymi osobami w rodzinie oraz poczucie przynaleznosci
do nich jako odrebnej grupy;

— obiektywnej, opierajgcej si¢ na czynnikach prawnych,
obyczajowych, religijnych, kulturowych itd., a ktore
dzialaja na rzecz trwalosci rodziny (Lalak, Pilch, 1999,
5. 331).

Zdaniem Leona Dyczewskiego (1993, s. 45) mozna wyr6znic

nastepujgce wiezi rodzinne:
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— strukturalno-przedmiotows — tworzgca kontakty miedzy
cztonkami rodziny oraz miedzy pokoleniami, a ich trescig
sg sprawy dotyczace wychowania dzieci, prowadzenia
domu, udzielania sobie wzajemnej pomocy;

— osobowag — wyrazajacg stosunki miedzy czltonkami ro-
dzin, ktorych treécig s uczucia, mysli, pragnienia, aspi-
racje czy postawy;

— kulturowa — stanowiacg postawy czlonkéw rodziny wo-
bec pewnych wartosci, norm, tradycji czy wzoréw zacho-
wan itp.

Wiezi rodzinne wplywaja na trwalo$¢ rodziny jako grupy
spolecznej, jednak w kazdej rodzinie wystepuje swoista, inna od
pozostalych rodzin wiez, ktéra jest zmienna, poniewaz podlega
fazom cyklu rodziny i aktualnym warunkom zycia jej (czynniki
obyczajowe, gospodarcze, prawne, religijne).

Wiez rodzinna stanowi pochodna funkcji psychologicznej,
ktorg Maria Ziemska (1975, s. 247) okreslita jako funkcje, ktora
dzieki stabilizacji, bezpieczenstwu, mozliwosci wymiany emo-
cjonalnej i stworzenia warunkéw dla rozwoju osobowosci przy-
czynia sie¢ do dojrzalosci emocjonalnej i réwnowagi psychicznej
cztonkow rodziny.

Wiez uczuciowa miedzy dzieckiem, jego rodzenstwem i ro-
dzicami wplywa na jego funkcjonowanie w szerszych kregach
spolecznych. Niewlasciwe relacje emocjonalne dziecka z oso-
bami z najblizszego otoczenia powodujg czesto trudnosci w na-
wigzywaniu poprawnych stosunkéw spotecznych. Rola srodowi-
ska rodzinnego w ksztaltowaniu i rozwoju osobowosci dziecka
w duzym stopniu zalezy od sposobu zaspokajania lub niezaspo-
kajania potrzeb, ktore spelniajg wazng role w funkcjonowaniu
czlowieka.

Zaspokojenie potrzeb biologicznych jest warunkiem spraw-
nego funkcjonowania organizmu, jednak réwnie wazne jest
zabezpieczenie potrzeb psychicznych, do ktérych nalezg: po-
trzeba bezpieczenstwa, aktywnosci, samodzielno$ci, wzrostu,
rozwoju, osiaggnieé, kontaktu emocjonalnego, spolecznego,
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potrzeba przynaleznos$ci, akceptacji, uznania, dodatniej sa-
mooceny, posiadania oraz potrzeba sensu zycia. Zaspokojenie
potrzeb psychicznych decyduje o prawidtowym rozwoju czlo-
wieka. Stad waga wiezi emocjonalnej w rodzinie, ktora jest
czyms$ charakterystycznym dla rodziny, rézniac jg tym samym
od innych srodowisk.

Wiez ta powinna si¢ wyrazaé w obecnoSci, rozumianej jako
bycie dla siebie, przezywanym razem czasie, wspolnym uczest-
nictwie w wydarzeniach codziennych i od$wi¢tnych oraz mi-
tosci. Wtasciwa wiez rodzinna jest elementem wzbogacajgcym
osobowos¢ cztonkéw rodziny i stanowi jeden z warunkéw prze-
trwania sytuacji kryzysowych, natomiast brak lub rozktad wie-
zi rodzinnych niesie za sobg wiele negatywnych skutkéw, do
ktérych mozna zaliczy¢ migdzy innymi sieroctwo duchowe czy
spoleczne (Pawlowska, Jundzitt, 2000, s. 28; Olearczyk, 2008,
5. 135).

1.3.2. Zadania rodzenstwa

Jesli postrzegaé rodzine jako system, to mozna w nim wyodreb-
ni¢ podsystemy, ktére tworza swoisty uktad wzajemnych rela-
cji i powiazan. Beda to przede wszystkim podsystem rodzicow
i podsystem dzieci.

SpecjaliSci zajmujacy si¢ problematyky rodzin podkreslaja,
ze to relacje w diadzie malzenskiej oraz relacje rodzice—dzieci
s kluczowe dla jakosci funkcjonowania rodziny (Namystowska,
Siewierska, 2009, s. 45). Tworzace swoj podsystem w rodzinie,
rodzenstwo w pierwszych fazach zycia znajduje sie pod wladza
i opieka rodzicéw. Dzieci, przynalezac do systemu rodzinnego,
ksztaltuja w nim obraz samego siebie, ucza si¢ milosci, odpo-
wiedzialnoSci i warto$ci duchowych. Miejsce, jakie dziecko zaj-
muje w rodzinie, zalezy od wielu czynnikéw, takich jak: wiek,
pleé, kolejnos¢ urodzenia. Pozycja dziecka w systemie rodzin-
nym w momencie narodzin w duzej mierze determinuje jego
po6zniejsze funkcjonowanie w tym systemie. Oczekiwania wobec
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najstarszego czy tez najmlodszego dziecka w rodzinie zostajg
wbudowane w jej strukture i przenoszone z pokolenia na po-
kolenie. Dotyczy¢ to moze na przyklad delegacji do opieki nad
starzejacymi sie rodzicami dla najstarszego dziecka, ale wytacz-
nie plci zeniskiej, lub delegacji do wyksztalcenia dla najstarszego
syna kosztem mlodszego rodzenstwa (za: tamze, s. 48).

7. dokonanego przez Ann Goetting (1986, s. 703-714, za:
tamze, s. 46—48) opisu zadan rozwojowych rodzefistwa w po-
szczegOlnych fazach cyklu zycia rodziny wynika, ze w fazie dzie-
cifistwa gléwnym i niezwykle waznym zadaniem rozwojowym
rodzefnstwa jest towarzyszenie i emocjonalne wsparcie, szczegol-
nie w sytuacji niedostepnosci emocjonalnej jednego lub obojga
rodzicéw lub réznego typu dysfunkgji systemu rodzinnego. W tej
fazie konieczno$¢ dzielenia si¢ przez dzieci miltoscig rodzicow,
czasem im poswiecanym, stanowi pierwszy trening relacji spo-
lecznych, umozliwiajacy p6zniejsze przystosowanie si¢ do norm
grup réwie$niczych. Ponadto starsze rodzenstwo utatwia mlod-
szemu adaptacje do przedszkola lub szkoly, broni i wspomaga
w trudnych sytuacjach oraz zapewnia pomoc przy wykonywaniu
prostych codziennych czynnosci.

Ponadto Ann Goetting (1986, s. 703-714) zaznacza, ze wi¢z
miedzy rodzefistwem i stworzenie silnego podsystemu rodzen-
stwa majg duze znaczenie w okresie dorastania, ktérego glow-
nymi zadaniami sg separacja i indywiduacja oraz przejScie calej
rodziny do nast¢pnej fazy cyklu zycia. Zwraca si¢ przy tym uwa-
ge, ze w rodzinach o zatartych granicach wewngatrz systemu ro-
dzinnego lub wystepowaniu tendencji do formowania sie koalicji
przekraczajacych granice pokoleniowe, silny podsystem rodzen-
stwa moze niejako wymusza¢ restrukturalizacje¢ systemu rodzin-
nego poprzez tworzenie i utrzymywanie granic wewnatrzpoko-
leniowych. Ponadto starsze rodzefistwo stanowi dla mlodszego
model separacji, a poprzez wspélne tajemnice i sekrety, w tej
fazie wzmacniajg si¢ wiezy lojalnoSciowe miedzy rodzenstwem,
pomagajac jednoczes$nie zakresli¢ granice tego podsystemu ro-
dzinnego i utatwiajac tym samym separacje.
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W fazie wczesnej i Srodkowej dojrzalosci zadania rodzen-
stwa, zdaniem Goetting (tamze), to nadal towarzyszenie i emo-
cjonalne wsparcie. Wiezy z poprzednich okresow utrzymujg sie
ze zmniejszong intensywnos$cia, tracac przy tym swoj obligato-
ryjny charakter. Pojawia si¢ tez problem zadbania o starzejacych
sie lub chorujacych rodzicéw, co czgsto jest powodem reaktywo-
wania wiezOw miedzy rodzefistwem.

Kolejna faza, wyrdzniona przez Goetting (tamze), to wiek
starszy, kiedy zadaniem rodzenstwa jest nadal zapewnianie so-
bie wzajemnych bliskich kontaktéw i wsparcia emocjonalnego,
ktore przybiera na sile, czesto kompensujac roznego rodzaju stra-
ty. Innym zadaniem jest dzielenie si¢ wspomnieniami, walidacja
przesztych doSwiadczen oraz rozwigzywanie probleméw zwig-
zanych z rywalizacja migdzy sobg we wczesniejszych okresach
zycia. Okazuje si¢ bowiem, ze to w tej fazie zycia nierozwigzane
dotychczas problemy rywalizacyjne tracg na sile, pozwalajac na
ujawnianie si¢ bardziej konstruktywnych aspektéw relacji. Kon-
sekwencja tego jest wzajemna pomoc finansowa, pomoc w cho-
robie czy w problemach z dorostymi dzie¢mi.

Przedstawiony schemat zadan rodzefistwa w réznych okre-
sach cyklu zycia rodziny jest, zdaniem Goetting (za: Namystow-
ska, Siewierska, 2009, s. 48) spojrzeniem na problematyke z per-
spektywy socjologicznej, dotyczy zapewne tylko czesci populacji
i nie podlega generalizacji. Schemat powinien by¢ uzupetniony
o towarzyszace zadaniom emocje. Emocje towarzyszace relacjom
miedzy rodzefistwem postrzegane sg przez dwa dominujgce ste-
reotypy: Kaina i Abla oraz Jasia i Malgosi, czyli odpowiednio
zawis$¢ i nienawiS¢ oraz mitos$¢ i wspieranie sie.

Ten uproszczony schemat i towarzyszace mu podstawowe
emocje dotycza rodzehstwa pelnosprawnego i nie znajduja
zastosowania w odniesieniu do rodzefistwa z niepelnospraw-
nym bratem lub siostrag, poniewaz jednostka z dysfunkcja nie
poradzi sobie z zadaniami wyznaczanymi rodzefistwu w po-
szczegblnych fazach zycia i sama bedzie potrzebowaé wspar-
cia. W przypadku pelnosprawnego rodzenstwa osob z niepel-
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nosprawnoscig do glosu dochodzg ztozone emocje wynikajace
z trudnej, kryzysowej sytuacji rodziny i cech jej niepetnospraw-
nego czlonka.

1.3.3. Problemy rodzenstwa oséb
z niepetnosprawnoscia

W wiekszo$ci badan prowadzonych nad rodzinami osob z niepel-
nosprawnoscig intelektualng brane byly pod uwage przede wszyst-
kim problemy rodzicow, a zwlaszcza matek, natomiast znacznie
rzadziej badacze koncentrowali si¢ na wplywie rodzefistwa z nie-
pelnosprawnoscig na sytuacje petnosprawnych siéstr i braci, choé
zgodnie z podejSciem systemowym, ujmujgcym rodzing nie tylko
jako grupe kilku oséb powigzanych wiezami krwi o wspdlnych
celach, ideatach i upodobaniach, lecz takze jako system interak-
cji wzajemnych, analiza relacji miedzy rodzefnstwem w rodzinach
z dzieckiem niepetnosprawnym wydaje sie by¢ czyms rownie waz-
nym, jak analiza postaw rodzicielskich (Stelter, 2013, s. 118). Za-
interesowanie tematem wzajemnych relacji petnosprawnych i nie-
pelnosprawnych braci i siostr pojawito sie w latach 90. XX wieku
(Lobato, 1990; Powell, Gallagher, 1993; Klein, Schleifer, 1993;
Gamble, Woulbroun, 1993; Stoneman, Brody, 1993; Hannah,
Midlarsky, 1999). Zwrécono uwage, ze relacje te maja szczegdlny
charakter ze wzgledu na wiezy krwi, blisko§¢ emocjonalng oraz
dtugotrwatosé, bowiem wiez, cho¢ zmieniajaca sie w miare uply-
wu czasu, trwa przez cale zycie. Relacje z rodzenstwem odgrywaja
szczegblng role w rozwoju dziecka, poniewaz poprzez modelowa-
nie i nasladownictwo stuzg spolecznemu uczeniu si¢ i stanowia
wzor przyszlych relacji interpersonalnych poza srodowiskiem ro-
dzinnym. Dos$wiadczenia nabywane w tych relacjach s inne niz
nabywane w stosunkach z rodzicami i rowiesnikami (Gartner,
Lipsky, Turnbull, 1993; Borzyszkowska, 1998; Houtzager i in.,
2005; Moore, Howard, McLaughlin, 2002; Twardowski, 2007;
Zyta, 2004).
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W ocenie sytuacji osdb pelnosprawnych wychowujacych sig
z rodzefistwem z niepelnosprawnoscia, wystepujg dwa podejscia.

Przedstawiciele podejscia pozytywnego koncentrujg sie na
korzySciach ptynacych z wychowywania sie¢ z osoba niepel-
nosprawng, zwracajac uwage na takie cechy charakteru, jak:
dojrzatosé¢ spoteczna, odpowiedzialnosé, wrazliwosé, toleran-
cyjnosé uksztattowane dzigki wezesnemu udziatowi w czynno-
Sciach opiekunczych, koniecznosci podejmowania rozsagdnych
decyzji oraz przebywania w $rodowisku oséb niepelnospraw-
nych. Rodzefistwo dzieci z niepelnosprawnoscia jest rowniez
bardziej samokrytyczne i wdzieczne za swoja inteligencje, za-
angazowane spolecznie (Borzyszkowska, 1998, s. 148), a takze
docenia swoje zdrowie, dostrzega oraz rozumie potrzeby i pro-
blemy innych, bedac oswojonym z cierpieniem i ograniczeniami
(Zyta, 2008, s. 360). Pozytywne relacje z niepelnosprawnym
bratem/siostrg mogg sprawic, ze jego obecno$¢ moze by¢ do-
brym doswiadczeniem dla rodzehstwa pelnosprawnego. Wspol-
ne zycie z niepetnosprawnym intelektualnie rodzeistwem moze
by¢ okazjg do rozwijania postaw prospotecznych i tolerancji dla
innoSci, a takze przyczynié sie do poszerzania strategii radzenia
sobie, podwyzszenia kompetencji spotecznych i rozwoju zacho-
wan empatycznych, co wpltywa pozytywnie na ksztattowanie si¢
kompetencji interpersonalnych i przystosowawczych (Stelter,
2013, 5. 118).

W literaturze przedmiotu jest rowniez mowa o negatywnym
wplywie obecnosci dziecka z niepelnosprawnoscig w rodzinie na
rozwoj i funkcjonowanie petnosprawnego rodzenstwa. Wskazu-
je sic na problemy adaptacyjne, zaburzenia osobowosci, zabu-
rzenia emocjonalne oraz trudnosci w relacjach z réwie$nikami.
Agnieszka Zyta (2004, s. 1) stwierdza, iz zdarza sie takze, ze ro-
dzenistwo 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng ma poczucie
zalu do $wiata, czuje si¢ smutne i naznaczone, unika kontaktow
z rowiesnikami. Boi si¢ odtracenia przez srodowisko ludzi petno-
sprawnych, bardzo czesto nietolerancyjne, wrogo lub obojetnie
nastawione na wszelka inno$¢ i odmiennos$¢. Zwykle zachowa-
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nie takie charakterystyczne jest dla dzieci rodzicow, ktérzy, aby
oszczedzi¢ sobie i rodzinie niepotrzebnych napiec i cierpienia,
izolujg sie od otoczenia. Rézne bywajg przyczyny takich zacho-
wan — niekiedy przykre doSwiadczenia, ale takze niepogodzenie
si¢ z faktem posiadania dziecka z niepetnosprawnoscia.

Agnieszka Zyta (2005, s. 3) wskazuje rowniez, ze negatyw-
ne emocje moga towarzyszy¢ sprawnemu dziecku od chwili
narodzin niepetlnosprawnego brata lub siostry, wzglednie od
momentu uS§wiadomienie sobie ich odmiennosci. Dziecko moze
odczuwad lek przed osobg inng fizycznie (np. zesp6t Downa)
lub o nieprzewidywalnych reakcjach (np. autyzm), smutek lub
zal zwigzany z niespelnionymi oczekiwaniami wobec rodzen-
stwa, ktéry moze by¢ dzielony z rozczarowanymi utomnym
potomkiem rodzicami, a nawet poczucie winy wywolane przy-
pisaniem stanu niepelnosprawnego brata czy siostry swoim nie-
wlasciwym zachowaniom.

Opieka nad niepelnosprawnym potomkiem i zabiegi reha-
bilitacyjne sprawiajg, ze zmniejsza si¢ dostepnos$¢ rodzicow dla
pozostalych dzieci/dziecka. Pochlonieci sprawami dziecka z nie-
pelnosprawnoscia rodzice zaktadaja, ze pelnosprawne potom-
stwo poradzi sobie bez ich wsparcia, poniewaz jego sytuacja jest
lepsza niz dziecka niepelnosprawnego. Ten brak uwagi skutkuje
utratg poczucia bezpieczenstwa i akceptacji, czego na ogdt nie
doswiadczaja dzieci wychowujace si¢ w rodzinach funkcjonuja-
cych prawidlowo.

Rodzice oczekujg wiekszej odpowiedzialnosci za niepetno-
sprawne intelektualnie rodzefstwo ze strony pelnosprawnych
dzieci. Udziatem tych dzieci (czeSciej sidstr) stajg sie obowigzki
zwigzane z opieka nad niepetlnosprawnym bratem lub siostra.
Moze to by¢ pomoc w codziennych czynnosciach zyciowych,
¢wiczeniach rehabilitacyjno-edukacyjnych, odprowadzanie ro-
dzefistwa do os$rodka lub szkoly, nadzér podczas nieobecnosci
rodzicéw, co skutkuje ograniczeniem ich wolnego czasu, a nawet
poczuciem przecigzenia obowigzkami, co takze wplywa na ogra-
niczenie kontaktdéw z réwiesnikami.
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Do ograniczenia relacji pelnosprawnego rodzefstwa z ré-
wieSnikami z przedszkola lub szkoly przyczyniaja sie ztosliwe,
obrazliwe zachowania czy agresja stowna lub czynna ze strony
kolezanek i kolegow. Réwniez poréwnanie swojej sytuacji ro-
dzinnej z sytuacjg réwiesnikéw nieposiadajacych rodzefistwa
z niepelnosprawnoscig intelektualng powoduje, ze rodzenstwo
sprawne moze czu¢ si¢ inne, naznaczone, gorsze. Wywolany ta-
kim obrazem samych siebie wstyd powoduje unikanie kontak-
tow z osobami z dalszego otoczenia. Dotyczy to nie tylko okresu
dziecifnstwa czy adolescencji, lecz takze dorostosci, poniewaz
brak umiejetno$ci nawigzywania relacji z otoczeniem wyniesiony
z domu skutkuje w przysztosci. Nieche¢ do nawigzywania relacji
dodatkowo wzmacnia wstyd i obawe przed reakcjg otoczenia na
fakt niesprawnosci najblizszego krewnego.

Kolejng charakterystyczng cecha rodziny z jednostka nie-
pelnosprawng intelektualnie jest brak typowej interakcji mie-
dzy rodzenstwem. Pelnosprawni bracia i siostry do§wiadczaja
w zyciu rodzinnym szeregu sytuacji, ktore uczg podstaw zy-
cia spolecznego. Zaréwno wspdlne zabawy i uczestnictwo
w pracach domowych, jak i sprzeczki czy konflikty sg lekcjami
wspotpracy, walki o swoje prawa, odpowiedzialnoSci, asertyw-
nosci i szeregu innych zachowan przydatnych w kontaktach
z ludZmi spoza rodziny. Takie relacje nie zawsze s3 mozliwe
w przypadku brata lub siostry z niepetlnosprawnoscig intelek-
tualng, a zachowania rodzicow polegajace na faworyzowaniu
niepelnosprawnego dziecka i zakazie rywalizacji dodatkowo te
relacje ograniczaja i destabilizuja.

To, jak dziecko petnosprawne jest traktowane przez pozosta-
tych cztonkéw rodziny, i w jaki sposdb postrzega samo siebie, jest
zdeterminowane kolejno$cig narodzin i rzutuje na stosunek oraz
zachowanie wobec innych ludzi. Inaczej, z roznych powodow,
wychowujg rodzice dziecko pierwsze, inaczej srodkowe czy naj-
mlodsze. Kolejno$¢ urodzenia wptywa takze na oczekiwania wo-
bec dziecka, na przyktad dos¢ powszechny jest poglad, ze starsze
dziecko plci zefiskiej powinno pomagaé w opiece nad mtodszym
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rodzenstwem. Gdy starszym dzieckiem jest chlopiec lub dziew-
czynka z niepelnosprawnoscig intelektualng, wéwczas koniecz-
na jest zamiana rél rodzenstwa pelnosprawnego wynikajacych
z chronologii urodzen. Mtodsze, petnosprawne dziecko wchodzi
w role starszego, ktérej, z powodu ograniczen rozwojowych, nie
moze pelnié niepelnosprawny brat lub siostra. Mtodszy brat lub
siostra podejmujg opieke nad rodzenstwem z niepetnosprawno-
Scig. Dzieje sie to kosztem wolnego czasu, a w konsekwencji re-
lacji z rowiesnikami, lub (w przypadku rodziny wielodzietne;j)
z pelnosprawnymi bra¢mi i siostrami.

Pelnosprawne rodzefistwo odczuwa tez poczucie winy, a tak-
ze swoista wewnetrzng potrzebe zado$éuczynienia rodzicom
ograniczen niepetnosprawnego brata czy siostry. Zados$cuczy-
nienie moze przejawiaé si¢ ukrywaniem prawdy o problemach
zwigzanych z posiadaniem niepetnosprawnego brata lub siostry,
lub gotowoscig do przejecia wigkszosci obowigzkéow zwigza-
nych z czynno$ciami opiekunczo-rehabilitacyjnymi, wzglednie
wewnetrznym przymusem, aby dobrze sie uczy¢. Forma zado$é-
uczynienia moze by¢ wybdr zawodu zwigzanego z pomocg 0so-
bom niepelnosprawnym - lekarza, pedagoga specjalnego, psy-
chologa czy rehabilitanta.

Na przestrzeni lat u pelnosprawnego rodzenstwa moze tez
nasila¢ si¢ poczucie zagrozenia. Najpierw jest to obawa, ze do-
tknie je ta sama niepelnosprawnosé co brata czy siostre, potem
usSwiadomienie sobie koniecznosci podjecia opieki nad nim/nia,
kiedy zabraknie rodzicéw, a takze obawa o przyszle zwigzki
partnerskie i zdrowie ewentualnego potomstwa.

Niewatpliwie wszelkie nieprawidlowosci w funkcjonowaniu
rodziny przektadaja si¢ na doSwiadczenia zyciowe jednostki, na
jej sytuacje, emocje i zachowania, a takze na jej funkcjonowanie
w doroslosci.

Reasumujgc, nalezy podkresli¢, ze osoby majace niepetno-
sprawne rodzenstwo niejednokrotnie staja przed wyzwaniami
i dylematami, z ktorych istnienia nie zdaje sobie sprawy nikt, kto
nie mial niepelnosprawnego krewnego.



Rozdziat 2

Problematyka poczucia koherenc;i

2.1. Czym jest poczucie koherenc;ji?

2.1.1. Koncepcja salutogenezy

Koncepcja salutogenezy socjologa medycyny Aarona Antono-
vsky’ego, stworzona w latach 70. XX wieku i wcigz wykorzysty-
wana do budowy programéw poprawy zdrowia fizycznego i psy-
chicznego ludzi, stanowita alternatywe dla dominujacego przez
wieki w naukach medycznych modelu patogenetycznego.

Model patogenetyczny oparty byt na kartezjanskim duali-
zmie zaktadajacym rozdziat sfery cielesnej od duchowej, ,,psyche
od some”, oraz dychotomicznym podziale na zdrowie i choro-
be (Trzcieniecka-Green, 2012 s. 150). Choroba, jako zaburze-
nie homeostazy organicznej, w sytuacji zagrozenia podlegata
dzialaniom medycyny naprawczej. W modelu patogenetycznym
koncentrowano si¢ na chorobie i jej przyczynach, zdrowie za$
oznaczato tu brak choroby. Dzieki rozwojowi nauk przyrodni-
czych i spotecznych naukowcy, zamiast przeciwstawiaé zdrowie
chorobie, zaczeli postrzegaé zdrowie jako pewna zdolno$é lub
dyspozycje jednostki ludzkiej. W pierwszym etapie zmian po-
strzegania w centrum zainteresowania znalazl si¢ nie czlowiek,
a jego Srodowisko, celem opanowania zewnetrznych zrédet cho-
réb, co umozliwialy dzialania prewencyjne: rozpowszechnienie
zasad higieny oraz masowe szczepienia. Drugi etap to powstanie
medycyny behawioralnej traktujgcej czlowieka interdyscypli-
narnie jako jednostke bio-psycho-spoteczng i poszukujacej tak
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zwanych czynnikéw ryzyka sprzyjajacych wystepowaniu choréb
(Wrona-Polaniska, 2009, s. 11-15). W konsekwencji zwrécono
uwage na zwigzki miedzy indywidualnym stylem zycia czlo-
wieka a powstawaniem choréb. Choroba przestata mieé obiek-
tywny, zamkniety w ramy podrecznika charakter, wyjasniany
w sposOb biologiczny i bezosobowy, bowiem w wyjasnianiu
przyczyn choroby pod uwage wzigto indywidualizm pacjenta,
jego emocje i doSwiadczenia, a choroba z braku zdrowia stata sie
zaburzeniem réwnowagi pomi¢dzy wymaganiami zmieniajacego
sie wcigz otoczenia a mozliwo$ciami czlowieka.

W takim wtasnie kontekscie zanalizowal problem zdrowia
i choroby Aaron Antonovsky, kiedy w 1970 roku zapoznat sie
z danymi z badan stanu zdrowia psychicznego kobiet izraelskich,
ktore mialy za soba dtugi pobyt w obozie koncentracyjnym. Oka-
zalo si¢, ze mimo stresor6w wojny i obozu az 29% kobiet z tej
grupy odznaczalo si¢ stosunkowo dobrym zdrowiem psychicz-
nym. Analogiczny wskaznik w grupie kontrolnej zlozonej z ko-
biet, ktore nie do§wiadczyly pobytu w obozie, byt wyzszy (51%),
jednak Antonovsky chciat poznaé Zrédlo utrzymania zdrowia
w grupie 29% bytych wiezniarek. U znacznej czesci sposrod nich
nie wystapit efekt patologiczny, lecz neutralny, a by¢ moze nawet
sprzyjajacy zdrowiu. Poszukiwanie odpowiedzi na pytanie o zré-
dlo zdrowia poskutkowalo stworzeniem przez Antonovsky’ego
modelu salutogenezy poszukujacego psychospolecznych czynni-
koéw sprzyjajacych zdrowiu, a opartego na holistyczno-funkcjo-
nalnym ujeciu zdrowia, w ktérym ,,soma i psyche” s3 ze soba
powigzane. Przedstawil go w wydanej w 1979 roku pracy pod
tytutem Health, Stress and Coping.

Zastanawiajac sie, dlaczego, mimo dzialania szkodliwych
czynnikdéw zewngetrznych, ludzie zachowuja dobre zdrowie,
Antonovsky uznal, ze cztowiek funkcjonuje na zasadzie home-
ostazy, co oznacza dynamiczny stan chwiejnej réwnowagi. Aby
pozosta¢ na optymalnym poziomie funkcjonowania, musi do-
stosowywacé swoje dziatania do obecnych w jego zyciu licznych
stresoroOw, reagowac na stawiane przez nie wymagania (Heszen,
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Sek, 2007, s. 77-78). Zdrowie w takim ujeciu to nie wartos¢ dy-
chotomiczna, jak chce patogeneza, ale choroba czy stan zdrowia
to swoiste continuum, w obrebie ktorego czlowiek przesuwa sie
raz w kierunku bieguna zdrowia (bealthease, HE), raz w kierun-
ku bieguna choroby (disease, DE).

Biegun lewy HE oznacza stan pelnego zdrowia fizycznego,
psychicznego i spolecznego, czyli dobrostan, na przeciwleglym
kraficu, czyli prawym biegunie DE, lezy stan glg¢bokiej choroby.

Model salugenetyczny zawiera cztery wplywajace na zdrowie
czynniki, a mianowicie:

— uogdlnione zasoby odpornosciowe (generalized resistan-

ceresources, GRR);

— stresory (uogdlnione deficyty stresowe);

— poczucie koherencji (sense of coberence, SOC);

— zachowania i styl zycia (za: tamze, s. 77-78).

Jesli porownywaé za Tomaszem Pasikowskim (2000, s. 17)
oba podejScia: salutogenetyczne i patogenetyczne, to nalezy
wskazaé, ze salutogeneza:

— rezygnuje z charakterystycznego dla patogenezy badania
stresorow i sposobow ich eliminowania na rzecz strategii
wykorzystywania zasobéw i radzenia sobie w warunkach
stresowych;

— skupia si¢ na historii zycia pacjenta, a nie wylacznie na
jednostce chorobowej i czynnikach patogennych;

— kladzie nacisk nie na czynniki zwigkszajace ryzyko zacho-
rowan, ale na determinanty dobrego zdrowia;

— uwaza, ze stres nie zawsze jest jednoznacznie negatywny
i podkresla jego ewentualne walory adaptacyjno-mobili-
zacyjne;

— podkresla, ze koncentracja na usunieciu przyczyn zabu-
rzenia zdrowia stwarza jedynie zludzenie opanowania
choroby, natomiast nie rozwigzuje podstawowego proble-
mu, jakim jest aktywna adaptacja do srodowiska, w kt6-
rym istniejg stresory nie poddajace sie redukcji.
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2.1.2. Poczucie koherencji — ustalenia
terminologiczne

Pojecie poczucia koherencji stanowi podstawe modelu salutoge-
nezy Aarona Antonovsky’ego. Wyjasniajac, czym jest koherencja
i jaka role pelni w zyciu czltowieka, badacz poréwnat to zycie do
zanieczyszczonej rzeki, ktéra ma wiele odnog, z ktérych czesé
to tagodne strumienie, lecz cz¢$¢ prowadzi do wirdéw i wodo-
spadéw. Istnieje jednak czynnik, ktéry powoduje, ze niektorzy
ludzie, niezaleznie od odcinka rzeki, w ktérym si¢ znajduja, do-
brze radza sobie z ptywaniem. Zdaniem Antonovsky’ego (1995,
s. 10) owa umiejetno$¢ pokonywania przeszkod w nurcie zycia
zalezy przede wszystkim od poczucia koherencji (sense of conhe-
rence, SOC), co poznawczo odniést wowczas do stylu widzenia
Swiata jako czego$ przewidywalnego i zrozumialego.

Pierwotnie koherencja dla Antonovsky’ego (1979, s. 123;
1995, s. 11) oznaczala przekonanie czlowieka o przewidywalno-
Sci srodowiska wewnetrznego i zewnetrznego, a takze o tym, ze
sprawy, ktore go dotyczag przyjma pomyslny obroét, jakiego moz-
na oczekiwaé na podstawie racjonalnych przestanek.

W toku dalszych prac nad modelem salutogenetycznym
Aaron Antonovsky (1995, s. 34) doszedt do wniosku, ze poczu-
cie koherencji jako zmienna przynalezna jednostce, nie jest jed-
nolitym wymiarem i dokonat jego dekompozycji, wyodrebniajac
trzy podrzedne sktadniki: poczucie zrozumialosci, poczucie za-
radnodci i poczucie sensownosci. Sformulowana woéwczas przez
badacza definicja méwi, ze poczucie koherencji wyraza stopien,
w jakim czlowiek ma dojmujace, trwate, cho¢ dynamiczne po-
czucie pewnosci, ze:

1) bodZce naplywajace w ciggu zycia ze Srodowiska ze-
wnetrznego i wewnetrznego sg wyttumaczalne, przewidy-
walne i ustrukturalizowane;

2) posiada zasoby, ktére pozwolg mu sprosta¢ wymaganiom
stawianym przez te bodzce;



48 Rozdziat 2. Problematyka poczucia koherencji

3) wymagania te sa dla niego wyzwaniem wartym wysitku
1 zaangazowania”.

Wedlug Jana F. Terelaka (1999, s. 48) poczucie koherencji
stanowi pewien sposOb widzenia $wiata, uwarunkowany po-
siadaniem rezerw emocjonalnych, poznawczych, materialnych,
odpornosciowych, ktére sg zwigzane z wartoSciami, relacjami
i postawami oraz odnoszg si¢ do szerszego kontekstu socjokul-
turowego.

Helena S¢k i Tomasz Pasikowski (2001, s. 29), na podsta-
wie literatury przedmiotu, stworzyli definicje poczucia koheren-
cji, stanowigca pochodng okreslenn wczesniej tu przytoczonych.
W ich ujeciu poczucie koherencji to nastawienie wyrazajace
trwale i dynamiczne przekonanie o racjonalnosci i przewidywal-
nosSci $wiata oraz wlasnego potozenia zyciowego. Natomiast He-
lena Wrona-Polanska (2003, s. 52) przytacza okreslenie poczucia
koherencji jako ztozonej dyspozycji osobowosciowej, ktéra w sy-
tuacji stresowej przejmie sterowanie zasobami cztowieka.

Aspekt funkcjonalny poczucia koherencji najpetniej wyraza sie
w radzeniu sobie ze stresem i napieciem, jak réwniez z emocjami
oraz w dodatnim wplywie na zdrowie, co potwierdzily badania
Hanny Makowskiej i Ryszarda Poprawy (1996, s. 69). Aaron An-
tonovsky (1995, s. 145) uwaza, ze cecha charakterystyczng ludzi
o silnym poczuciu koherencji jest umiejetno$¢ wyboru adekwatnej
strategii, ktéra utatwi podmiotowi radzenie sobie ze stresem.

2.1.3. Struktura poczucia koherencji

W wyniku wspomnianej juz analizy danych uzyskanych od oséb,
ktére doznaty glebokiego urazu, a mimo to zachowaty dobre
zdrowie, umiejetno$¢ radzenia sobie i pozytywny oglad Swiata,
Antonovsky wyodrebnit trzy komponenty skiadajace si¢ na po-
czucie koherencji. S3 to:
— zrozumialo$¢ (comprehensibility), czyli postrzeganie na-
plywajacych informacji jako zrozumiatych, uporzadko-
wanych, spdjnych i jasnych;
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— zaradno$¢ (manageability) oznaczajaca umiejetno$é do-
strzegania zasobow bedacych do dyspozycji jednostki,
ktore pozwalajg sprostaé stawianym jej wymaganiom;

— sensowno$¢ (meaningfulness) stanowigca poczucie, ze
wazne dziedziny zycia warte s3 emocjonalnego zaangazo-
wania 1 po§wigcania im energil.

Pierwszym elementem poczucia koherencji jest poczucie
zrozumialo$ci, bedgce zmienng poznawcza. Pojecie to, zdaniem
Antonovsky’ego, odnosi si¢ do stopnia, w jakim czlowiek po-
strzega bodZce, pochodzace ze srodowiska wewnetrznego i ze-
wnetrznego, jako sensowne poznawczo informacje, uporzad-
kowane, spoOjne, ustrukturalizowane i jasne, a nie jako szum,
co oznacza informacje chaotyczne, nieuporzadkowane, losowe,
przypadkowe i niewytlumaczalne. Pasikowski (2000, s. 28),
przytaczajac powyzsze spostrzezenia Antonovsky’ego, zwra-
ca uwage, ze to nie bodzce sg uporzadkowane, spojne i prze-
widywalne, ale czlowiek posiada narzedzia ich porzadkowa-
nia. Czlowiek o wysokim poczuciu zrozumialosci wprawdzie
spodziewa sie, ze bodzce, z ktérymi bedzie mie¢ do czynienia
w przyszlosci, beda przewidywalne, jednak w nieprzewidzianej
sytuacji bedzie w stanie takg sytuacje przyporzadkowaé w okre-
Slony sposdb, a tym samym réwniez wyjasnié. Istotne jest wiec
to, ze niezaleznie od bodzca (pozadanego czy negatywnego),
jednostka o silnym poczuciu zrozumiatoSci dostrzeze w nim
sens. Nawet jeSli wydarzenie nie bylo przewidziane, to mozna
je odpowiednio przyporzadkowac i wyjasnié, czego nie potrafi
dokonaé osoba o stabym poczuciu zrozumiatos$ci, postrzegajac
rzeczywisto$¢ jako niesprzyjajacg i odbierajac jg poprzez aspekt
emocjonalny, a nie poznawczy.

Komponent o charakterze poznawczo-instrumentalnym po-
czucia koherencji to poczucie zaradnosci (sterowalnosci) okre-
Slajace, w jakim stopniu jednostka postrzega dostepne zasoby
jako wystarczajace dla sprostania wymogom. Jest to przekona-
nie, ze czlowiekowi sg dostepne zasoby zaradcze, cho¢ nie musza
one by¢ jego wlasnoscig i jego wlasciwosciami. Moze tu chodzié
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o zasoby zewngtrzne, do ktorych mozna si¢ odwotaé, na przy-
ktad sieci wsparcia, autorytetow, Boga, sacrum. Majac poczucie
zaradnoSci, cztowiek nie czuje sie bezsilny, nie czuje si¢ ofiarg
zdarzen, ma poczucie, ze trudno$ciom i niespodziankom zycia
mozna zaradzi¢ (Heszen, Sek, 2007, s. 82). Pasikowski (2000,
s. 29) podkresla natomiast, ze jest to zdolno$¢ do adekwatnej
i realistycznej oceny rzeczywistoSci pod katem wymagan sta-
wianych przez sytuacje z jednej strony, zasobéw pozostajacych
w dyspozycji jednostki z drugiej oraz mozliwosci dopasowa-
nia jednych i drugich. Jednostka charakteryzujaca sie wysokim
wskaznikiem poczucia zaradnosci, stajgc w obliczu problemu,
stosuje strategie zadaniowe, koncentrujac sie na rozwigzaniu
problemu oraz wierzac, ze wszystko ulozy si¢ pomyslnie, zgod-
nie z wczeSniejszymi, racjonalnymi przypuszczeniami. Zasoby
to miedzy innymi: zdrowie, odpornosé, przedmioty materialne,
wiedza, intelekt, osobowos¢, relacje i kontakty z innymi ludzmi,
w tym z bliskimi i przyjacioéimi, przynaleznos$é do grup spotecz-
nych (Terelak, 1999, s. 51).

Trzeci element poczucia koherencji, bez ktérego zdaniem
Antonovsky’ego (1995, s. 34) pozostate sktadniki nie miatyby
trwalego charakteru, to poczucie sensownosci. Wyraza ono
motywacyjng stron¢ poczucia koherencji, odnoszgc si¢ zarow-
no do sfery poznawczej, jak i emocjonalnej; uwaza sie, ze jest
najwazniejszym sktadnikiem, gdyz bedac wysokie lub niskie,
ma tendencj¢ do odpowiednio podwyzszania bagdz obnizania
poziomu dwéch pozostalych komponentow (Sek, Pasikowski,
2001, s. 31). Okresla sie poczucie sensowno$ci mianem kom-
ponentu emocjonalno-motywacyjnym, a wyraza ono poczucie
istnienia takich obszaréow i dziedzin zycia, w ktore warto za-
angazowal si¢ emocjonalnie, wyzwania stawiane przez zycie
sa za$ postrzegane jako warte wysitku, zaangazowania i ma-
jace sens. Jak wskazuje sam twoérca koncepcji, poczucie sen-
sownosci jest emocjonalnym odpowiednikiem zorientowanego
poznawczo poczucia zaradnoSci. Jednostki o wysokim pozio-
mie poczucia sensownoS$ci poszukujg sensu przez podejmowa-
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nie wyzwan 1 proby rozwigzywania napotykanych probleméw
oraz przezwyciezania trudnosci. Jest to odczucie, ze przynaj-
mniej cze$¢ probleméw i wymagan, jakie niesie zycie, warta
jest wysitku, poSwiecenia i zaangazowania (Antonovsky, 1995,
s. 34).

Wspomniane trzy skorelowane ze sobg komponenty warun-
kuja stosowanie skuteczniejszych strategii radzenia sobie z trud-
nosciami, zachowania sprzyjajace zdrowiu oraz utrzymywanie
takich relacji z otoczeniem, ktére pozwalajg otrzymywaé odpo-
wiednie wsparcie.

Istotnym aspektem analiz poczucia koherencji sa uogdélnio-
ne zasoby odpornos$ciowe okreSlone przez Antonovsky‘ego jako
wiasciwosci podmiotu indywidualnego lub zbiorowego, umoz-
liwiajace unikanie stresoréw lub, gdy jest to niemozliwe, pora-
dzenie sobie z generowanym przez nie napigciem (Pasikowski,
2000, 5. 38).

Witasciwosci uogélnionych zasobéw odpornosciowych Aaron
Antonovsky ujal w oSmiu grupach traktowanych jako kategorie
zasobow kreujgcych mozliwosci odporno$ciowe organizmu:

— fizyczne kategorie zasobow;

— biochemiczne kategorie zasobéw;

— przedmiotowo-materialne kategorie zasobow;

— poznawcze kategorie zasobow;

— emocjonalne kategorie zasobowy

— odnoszgce si¢ do ocen i nastawien kategorie zasobow;

— interpersonalno-relacyjne kategorie zasobow;

— makrosocjokulturowe kategorie zasobow.

Do pierwszych dwoch kategorii (fizyczne i biochemiczne)
zalicza si¢ odpornos$é immunologiczng, indywidualng specyfike
funkcjonowania uktadu nerwowego i im podobne.

Kategoria przedmiotowo-materialna obejmuje r6znego rodza-
ju przedmioty, wlasciwosci, okolicznosci, ktére moga by¢ wyko-
rzystane zaréwno bezposrednio w trakcie zmagania si¢ z napig-
ciem powstalym wskutek dzialania stresoréw, jak rowniez moga
stuzy¢ uzyskiwaniu innego rodzaju zasobéw (tamze, s. 39).
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Antonovsky (tamze, s. 39) przypisuje duze znaczenie po-
znawczym i emocjonalnym zasobom uogdlnionych zasobéw od-
pornosciowych, zwlaszcza w plaszczyZnie poznawczej, wiedzy
i inteligencji, a w plaszczyZnie emocjonalnej — kwestiom zwigza-
nym z tozsamoscig ego.

Kategoria uogdlnionych zasobé6w odpornosciowych — oceny
i nastawienia — obejmuje zindywidualizowane cechy jednostki
biorace bezposrednio udzial w radzeniu sobie z sytuacja streso-
wa. Interpersonalno-relacyjne kategorie uogdlnionych zasobéw
odpornosciowych to przede wszystkim doswiadczane przez jed-
nostke wsparcie spoleczne oraz zaangazowanie z jednej strony
grupy spolecznej w funkcjonowanie jednostki, z drugiej za$ jed-
nostki w grupe, do ktorej nalezy.

Ostatnig kategorig uogdlnionych zasobéw odpornosciowych
jest aspekt makrosocjokulturowy, ktory, zdaniem Aarona Anto-
novsky‘ego (tamze, s. 41), jest prawdopodobnie najsilniejszym
elementem wplywajacym na uogélnione zasoby odpornosciowe.
Mowigc o tym aspekcie, stwierdzal, ze kultura dostarcza swoim
cztonkom, grupie i jednostce, gotowych reakcji, jasnych, stabil-
nych, zintegrowanych z pragnieniem $mierci, wyjasnieniem cier-
pienia, ceremonia podczas narodzin i formami zarzadzania oraz
obejmowania wladzy.

Poczucie koherencji z perspektywy psychologicznej jest uj-
mowane jako zlozona zmienna osobowosSciowa, ktérej elemen-
tem sg przekonania o §wiecie, o sobie i swoich relacjach ze $wia-
tem. Waznym jej aspektem funkcjonalnym jest jej motywacyjny
charakter, umozliwiajacy ludziom podejmowanie aktywnoSci
zorientowanych na radzenie sobie z wymaganiami poprzez od-
powiedni dob6r dostepnych zasobéw. W ramach tej aktywnosci
cztowiek aktywizuje na przyktad schematy poznawcze i kompe-
tencje, ktére pozwalajg mu zmniejszy¢ dzialanie stresoréw lub
oceni¢ je w kategoriach wyzwania. To pocigga za sobg bardziej
skuteczny sposob radzenia sobie z wymaganiami czy trudnoscia-
mi, ktory zwrotnie wpltywa na umocnienie poczucia koherencji
i rozwoj zasobow (Heszen, Sek, 2007, s. 82).
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Jan F. Terelak (2008, s. 426) uwaza, ze wprawdzie Antono-
vsky zastrzega sie, ze poczucie koherencji nie jest cechg osobo-
wosci w znaczeniu allportowskim, gdyz nie siega do neurobiolo-
gicznych uwarunkowan, to jednak, podkreslajac jego wzgledna
stalo$é, sprawia, ze wielu psychologéw praktykow jest sktonnych
sadzié, ze maja do czynienia z dyspozycja osobowosciows. Z tego
tez wzgledu twierdza, ze najwazniejsza funkcja poczucia kohe-
rencji jest modelowanie przebiegu transakeji stresowej wedtug
pewnej ,,zasady organizujacej”, ktdra pozwala na optymalne go-
spodarowanie zasobami, gdyz moze bezposrednio wpltywaé na
wszystkie zmienne w transakgcji stresowej. Poczucie koherencji
w podejSciu prezentowanym przez Antonovsky’ego jest zmien-
ng pozostajacag w Scistym zwigzku z podstawowymi strukturami
osobowosciowymi (ocena poznawcza) i w ten sposéb petni kon-
trolng role wobec wszelkich zasobow, ktére mogg by¢ przydatne
w radzeniu sobie ze stresem.

2.2. Ksztaltowanie poczucia koherenc;ji

2.2.1. Uwarunkowania i rozwéj poczucia
koherenciji

W literaturze nie ma wielu opracowan dotyczacych poten-
cjalnych uwarunkowan poczucia koherencji. Dlatego autorzy,
stawiajac hipotezy odnos$nie do takowych, wyprowadzaja je
najczeSciej wprost z definicji. Wynika to z faktu, ze koncep-
cja rozwoju 1 ksztaltowania si¢ poczucia koherencji stanowi
najmniej rozwinietg cze$¢ modelu salutogenezy (Heszen, Sek,
2007, s. 83).

Aaron Antonovsky uwaza, ze poziom poczucia koherencji
osiggniety w trakcie rozwoju ontogenetycznego jest uzalezniony
od prototypowych wzorcéw doswiadczen zyciowych. Jego zda-
niem (1995, s. 42), rbwnowaga miedzy niedocigzeniem a prze-
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cigzeniem, do§wiadczenia, ktdre sg spdjne i odgrywaja znaczaca
role w ksztattowaniu rezultatu koficowego skutkujg pojawieniem
sie lub wzmocnieniem silnego poczucia koherencji. Wyraza to
wprost, piszac (Antonovsky, 1987, s. 92), ze: spojnos¢ doswiad-
czen stanowi podstawe dla poczucia zrozumiatosci. Mozna
w Swietle tego stwierdzenia uznad, iz spdjne (stale, jak okresla
zamiennie autor) prototypowe wzorce doSwiadczen zyciowych
wplywaja na uksztaltowanie si¢ przekonania, ze odbierane przez
jednostke informacje sg spojne, co zawiera si¢ w definicji poczu-
cia zrozumialosci.

Dos$wiadczenia, jesli s3 powtarzalne, tworza wzglednie stalg
strukture zawierajacg niewiele sprzecznosci.

Z kolei ,wlasciwa rownowaga obcigzenia” moze by¢ uwaza-
na za warunek uksztaltowania poczucia zaradnosci, a ,wspol-
udzial w ksztattowaniu wyniku” — poczucia sensownosci (tam-
ze s. 92). Rownowaga przecigzenia z niedocigzeniem oznacza
takie oddzialywanie $§rodowiska, ktére uwzglednia mozliwo-
$ci jednostki, a stawiane jej wymagania sa na miare sit, wieku
i mozliwosci organizmu. W wyniku udanych dzialaf jednost-
ka doSwiadcza powodzenia i przekonania o swojej zaradnoSci.
Warunkiem decydujacym o poczuciu sensownosci jest aktywny
udzial w realizowaniu zadan (akceptacja, podejmowanie decy-
zji w trakcie wykonywania) dotyczacych dzialalnosci cenionej
przez spoleczenstwo lub przez osoby znaczgce oraz zalezno$é
wynikéw tej dziatalnosci od zachowan jednostki. Wzorzec
doswiadczen zyciowych jednostki pozwala nadaé sens napty-
wajacym bodZcom, spdjnosé doswiadczen pozwala rozwingé
poczucie zrozumiatosci; odpowiednia réwnowaga miedzy nie-
docigzeniami i przecigzeniami — poczucie zaradnosci, rola jed-
nostki w decydowaniu o rezultacie za§ — poczucie sensowno-
$ci. W dziecifistwie na rozwdj poczucia sensownosci wplywaja
przekazywane dziecku komunikaty o jego wartosci lub wazno-
$ci dla 0s6b znaczacych.

Przyjmuje sie, ze poczucie koherencji rozwijane jest w toku
socjalizacji (Heszen, Sek, 2007, s. 83), a Antonovsky zauwaza,
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ze jest wiele kulturowych drég, prowadzacych do uksztaltowa-
nia sie poczucia koherencji, jest to bowiem konstrukt w znacz-
nym stopniu uniwersalny dla wszystkich ludzi. Kontekst
spoteczny, kulturowy i historyczny jest tu istotny, poniewaz de-
cyduje o dostepie do uogdlnionych zasobéw odpornosciowych
i prototypowych wzorcéw doswiadczen. Badacz (Antonovsky,
1995, s. 141) podkresla, ze kultura, w ramach ktérej funkcjonu-
je cztowiek, ksztattuje zachowanie 1 wybér zasobéw do radze-
nia sobie ze stresorem. Samo pojecie poczucia koherencji ma
charakter ponadkulturowy, jednak nalezy uwzglednié¢ rdznice
w sposobie przekladania go na konkretne realia. Nie potwier-
dzity tego badania Barbary J. Bowman (1997, s. 139) sprawdza-
jace poziom poczucia koherencji u rdzennych i naplywowych
Amerykanéw, ani badania nad czynnikami demograficznymi
(Cederlund i in., 2010, s. 286).

Jak wskazano w rozdziale pierwszym prezentowanego opra-
cowania, Srodowisko rodzinne to jeden z wazniejszych predyk-
torow prawidlowego rozwoju jednostki ludzkiej. W oparciu
o doSwiadczenia okresu dziecifistwa, okresu dorastania i okre-
su wczesnej dorostosci w toku procesu socjalizacji, ksztattuje
sie jej poczucie koherencji. Wplyw srodowiska rodzinnego na
ksztaltowanie si¢ poczucia koherencji badali Angela C. Wolff
i Pamela A. Ratner (1999, s. 182-197). Badania prowadzi-
li rowniez Malka Margalit, Amiram Raviv, Dee B. Ankonina
(1992, s. 202-209). Ich dociekania dotyczyly zwiazku pomig-
dzy poczuciem koherencji a atmosferg srodowiska rodzinnego
i strategiami radzenia sobie ze stresem. W ich wyniku badacze
stwierdzili, ze rodzice dzieci z zaburzeniami zachowania cha-
rakteryzujg si¢ nizszym poczuciem koherencji niz rodzice dzieci
nie przejawiajgcych zaburzen zachowania. Pozytywng korelacje
pomiedzy poczuciem koherencji a poziomem satysfakcji z zy-
cia rodzinnego wykazali Aaron Antonovsky i Talma Soura-
ni (1988, s. 79-92) oraz Florence W. Kaslow, Kjell Hansson
i Anne-Marie Lundblad (1994, s. 521-537). Natomiast badania
Shifry Sagy i Helen Antonovsky (1999, s. 255-262) pozwolily
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stwierdzi¢, ze poziom adaptacji okreslajacy zadowolenie z zy-
cia i stan zdrowia dodatnio koreluje z poziomem rodzinnego
poczucia koherencji. Adam Fraczek i Marek Zwolinski (1999,
s. 263-270) wykazali wplyw rodziny na rozwdj poczucia ko-
herencji, gdzie do§wiadczenie odrzucenia przez rodzicéw skut-
kuje nizszym poziomem poczucia koherencji w dorostosci.
Salla-Maarit Volanen i wspétpracownicy (2010, s. 10-22)
w badaniach dowiedli powigzania wysokiego poczucia kohe-
rencji z psychoemocjonalnymi zasobami, takimi jak wsparcie
i relacje interpersonalne, z kolei Barbara Mroziak i inni (1996,
s. 27-35) zbadali wptyw wyksztalcenia rodzicéw i sytuacji ma-
terialnej na poziom poczucia koherencji ich potomstwa.

Zdaniem Antonovsky’ego (1995, s. 102) ksztaltowanie
poczucia koherencji rozpoczyna si¢ juz w okresie wczesnego
dziecinstwa. Male dziecko, funkcjonujagc w otaczajacym je
zmiennym $wiecie, wyksztalca poczucie zrozumiatoSci poprzez
doswiadczenia interakcji z opiekunami. Jesli powtarzaja sie
w nich poznane i zaakceptowane sytuacje, Swiat staje sie dla
dziecka przewidywalny i zrozumialy. Rozwoj poczucia sensow-
nosci opiera si¢ na spdjnosci pochodzacych z réznych zrodet
doswiadczen oraz jakosci tych do§wiadczen, wyrazajacej si¢ za-
dowoleniem z wyniku podjetego dziatania. Poczucie zaradno-
$ci rozwija si¢ dzieki zréwnowazeniu obcigzen. Dziecko nie po-
winno do$§wiadczaé niedocigzen, takich jak brak stymulacji ani
przecigzen, jakimi moga by¢ na przyklad nadmierne oczekiwa-
nia, ale stawa¢ wobec wymagan, ktére wprawdzie nie powin-
ny stanowié przecigzenia, ale na tyle trudnych, by stymulowaé
jego rozwdj. Szczegdlna rola w tym procesie przypada rodzi-
com, bowiem to oni, w zaleznosci od wlasnego poziomu poczu-
cia koherencji odpowiednio ksztaltuja do§wiadczenia dziecka
i nalezy zaktadaé, iz rodzice o wysokim poczuciu koherencji
przyczynig si¢ do rozwinigcia rownie silnego poczucia kohe-
rencji u swojego potomstwa, natomiast potomstwo rodzicow
cechujacych sie niskim poziomem poczucia koherencji réwniez
bedzie wykazywac niski jego poziom.


https://www.researchgate.net/scientific-contributions/40030715_Salla-Maarit_Volanen

92.9. Ksztattowanie poczucia koherencji 57

W okresie dorastania, ktory charakteryzuje si¢ duzg chwiej-
noscig emocjonalng, ambiwalencjg uczu¢ i w ktérym ksztal-
tuje sie tozsamo$¢ jednostki, a takze ustala jej indywidualny
styl radzenia sobie, moze doj$¢ do odwrdcenia dotychczasowej
tendencji rozwojowej poczucia koherencji. Poczucie koherencji
adolescenta jest chwiejne, jego stabilizacja nastgpuje dopiero
w okresie dorostosci, kiedy dojrzala juz jednostka staje przed
nowymi mozliwoSciami i podejmuje nowe role, co najcz¢sciej
ma zwigzek z podjeciem pracy lub innej glownej aktywnosci zy-
ciowej. Mozna tu wymienié badania Shifny Sagy i Helen Anto-
novsky (1999, s. 255-262) zajmujace si¢ relacjami w rodzinie,
gdzie wykazano, ze rownowaga obcigzen i wymagan w okresie
adolescencji wplywa na poczucie koherencji u dorostej jednost-
ki, a takze badania (Antonovsky, Sagy, 2001, s. 213-225) wska-
zujace na wplyw wieku, plci i stabilnosci Srodowiska dorastaja-
cej jednostki na jej poczucie koherencji.

U jednostek dorostych, ktére w pracy beda mogty swobod-
nie podejmowac decyzje, a takze wplywac na otoczenie, praw-
dopodobnie wyksztalci sie wysokie poczucie sensownosci. Silne
poczucie zaradnoSci rozwinie sie poprzez wielokrotne do§wiad-
czenia zawodowe na miare zdolnoSci pracownika, stanowigce
rownowage pomiedzy nadmiernymi obowigzkami a ich niedobo-
rem. O wysokim poczuciu zrozumialo$ci zdecydujg doswiadcze-
nia dowodzace dopasowania do siebie zjawisk, przedstawiajace
uporzadkowane schematy, czyli wskazujace na klimat spojnosci
w otaczajacej jednostke rzeczywistosci.

Wszystkie wymienione ustalenia majg charakter wylgcznie
probabilistyczny, poniewaz, jak zauwazyl Aaron Antonovsky
(1995, s. 98), ilos¢ czynnikéw, ktére moga okazad sie istotne dla
rozwoju poczucia koherencji, zdaje si¢ by¢ nieograniczona. Po-
czucie koherencji stabilizuje si¢ mniej wiecej okoto 30. roku zycia,
bowiem dopiero pod koniec trzeciej dekady czlowiek jest w sta-
nie uporac si¢ z niespdjnosciami w réznych dziedzinach swojego
zycia. Potwierdzily to badania (Bergman i in., 2011; Feldt i in.,
2011, s. 69-79). Antonovsky twierdzit takze, ze w miar¢ uptywu
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czasu poziom poczucia koherencji jednak ulega zmianom o cha-
rakterze przewaznie negatywnym. U oséb o umiarkowanym po-
czuciu koherencji z biegiem czasu jego poziom bedzie si¢ obnizal,
te zas$, ktore wchodzily w dorostosé z niskim stopniem jego nate-
zenia, nie zdotajg go podwyzszy¢, a nawet bedg zmagac sie z jego
cigglym spadkiem. Tylko u 0s6b o wzglednie silnym poczuciu
koherencji jego poziom nie ulega wahaniom, jednak Antonovsky
uwaza, ze mozna podnie$s¢ poziom poczucia koherencji dzigki
psychoterapii badZ w wyniku wydarzen zyciowych. Psychotera-
pia umozliwia jednostce reinterpretacje doSwiadczen i uczy, jak
zmieniaé swoja sytuacje tak, aby stawala sie ona bardziej spojna
i zrozumiata, badania przeprowadzone na osobach uzaleznio-
nych, ktére poddaly si¢ terapii, wykazaly bowiem wzrost poczu-
cia koherencji i utrzymanie go po uptywie roku (Mroziak, 2001,
s. 165-176). Wzrostu poczucia koherencji w wyniku interwen-
cji psychologicznej dowodza tez badania Rivki Berger i innych
(2009, s. 82-94) oraz Karla A. Forsberga i wspolpracownikow
(2010, s. 1519-1528).

Z przedstawionych ustalefi wynika, ze ksztattowanie poczu-
cia koherencji dokonuje sie¢ w toku rozwoju ontogenetyczne-
go, by w okresie dorostosci stanowi¢ silnie utrwalong, stabilng
dyspozycje, ktéra jednak w okreslonych warunkach moze ulec
zmianie.

2.2.2. Znaczenie poczucia koherenc;ji
dla funkcjonowania cztowieka

Jak wynika z wiekszoSci prowadzonych badan empirycznych
(zwlaszcza z zakresu psychologii stresu i psychologii zdrowia),
poczucie koherencji pozytywnie wplywa na radzenie sobie ze
stresem, a takze na zycie czlowieka (Antonovsky, 1995; Sek,
Scigata, 2000; Zwolifiski, 2000; Dolifiska-Zygmunt, 2001; Po-
prawa, 2001; S¢k, 2005). Stwierdzono, ze jednostki o silnym
poczuciu koherencji wykazujg zachowania prozdrowotne, cha-
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rakteryzujg si¢ lepszym stanem zdrowia, a w sytuacji choroby
radza sobie z nig skuteczniej niz jednostki o nizszym poczuciu
koherencji (Antonovsky, 1995; Dolifiska-Zygmunt, 2001; Po-
prawa, 2001; Hobfoll, 2006), co mozna uja¢ tak: skuteczne ra-
dzenie sobie ze stresem warunkuje lepsze zdrowie. W ten spo-
s6b konstrukt poczucia koherencji wigze si¢ z paradygmatem
stresu w koncepcji Richarda S. Lazarusa i wspdlpracujacych
z nim badaczy (Lazarus, 1986; Monat, Lazarus, 1977; Hol-
royd, Lazarus, 1982), istnieje bowiem znaczace prawdopodo-
biefistwo, ze osoby z wysokim poczuciem koherencji zareaguja
na stresory w sposéb aktywny, z przekonaniem, ze ich zasoby
sa w sytuacji trudnej wartoSciowe i efektywne. Pozwala to kon-
trolowaé emocje i trafnie oceniaé rzeczywisto$¢, dzigki czemu
napigcie nie przeradza si¢ w dystres. Mechanizm radzenia sobie
nie zostaje zablokowany, jednostki podejmujg prébe racjonal-
nej koncentracji na stojgcym przed nimi zadaniu (Antonovsky,
1995, s. 146).

Aaron Antonovsky (1995, s. 46) podkreslal, ze poczucie ko-
herencji, traktowane jako zmienna osobowos$ciowa, ma wyrazny
wplyw na funkcjonowanie cztowieka we wszystkich obszarach.

Z rozwazan odnoénie do ksztaltowania poczucia koherencji
u jednostki wynika, ze poziom poczucia koherencji jest uwarun-
kowany przez doswiadczenia, jakie zgromadzita na swej drodze.
Sytuacje rodziny, w ktérej zyje osoba z niepelnosprawnoscia,
mozna okresli¢ jako trudna, stawiajaca przed jej cztonkami sze-
reg rozmaitych, obcigzajacych fizycznie i psychicznie wyzwan.
Ograniczeniu ulegaja podstawowe funkcje rodziny, cztonkowie
rodziny s3 obarczeni obowigzkami, jakie nie dotycza rodzin
z pelnosprawnym potomstwem. W przypadku os6b z bratem
lub siostrg z niepelnosprawnoscia intelektualng, doswiadczenia
zyciowe majg przewaznie negatywny charakter — problemy, z ja-
kimi muszg si¢ zmierzy¢, autorka przedstawita w pierwszym roz-
dziale prezentowanego tekstu.

Poziom poczucia koherencji powinien by¢ znaczacym czyn-
nikiem zaréwno w procesie radzenia sobie ze stresogennymi
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sytuacjami, jakie rodzi obcowanie z niepelnosprawnym rodzen-
stwem, jak i w spolecznym funkcjonowaniu jednostki.

Jak wspomniano, na poziom poczucia koherencji dzieci ma
wplyw poziom poczucia koherencji ich rodzicéw. Wyniki badan
przeprowadzonych z udzialem rodzicéw dzieci z zaburzeniami
rozwoju wskazuja, ze rodzice ci charakteryzujg si¢ nizszym po-
ziomem poczucia koherencji niz rodzice dzieci rozwijajacych
si¢ prawidfowo, co wyraza si¢ stosowaniem unikania jako stylu
radzenia sobie ze stresem oraz czestszego przezywania depres;ji
i stresu (Margalit, Raviv, Ankonina, 1992; Hedov, Anneren,
Wikblad, 2002; Olsson, Hwang, 2002, s. 548-559). W bada-
niach nie réznicowano rodzicéw z uwagi na specyfike zaburze-
nia wystepujacego u ich dziecka, jednak z badan Jarostawa Roli
i Ewy Pisuli (1993, s. 94-101) wynika, ze rodzice dzieci z mozgo-
wym porazeniem dziecigcym w radzeniu sobie ze stresem cze-
Sciej stosuja styl skoncentrowany na emocjach oraz unikanie, co
wskazuje na stabe poczucie koherencji. Potwierdzajg to badania
Anny Dagbrowskiej (2007, s. 187-201), gdzie wykazano nizsze
poczucie koherencji u rodzicow dzieci z mézgowym porazeniem
dziecieccym w poréwnaniu z rodzicami dzieci petnosprawnych,
a takze spadek poziomu poczucia koherencji w miare dorastania
dziecka z niepetnosprawnoscig i stosowanie myslenia zyczenio-
wego oraz unikania zamiast stylu skoncentrowanego na zadaniu.
Zwiazki miedzy poczuciem koherencji matek a emocjonalnym
przystosowaniem i przywigzaniem ich dzieci ustalit w swoich
badaniach Michal Al-Yagon (2008, s. 283-298).

Z kolei badania Meiry Efrati-Virtzer i Malki Margalit (2009,
s. 59-73) wskazuja, ze u dzieci niskie poczucie koherencji wigze
sie z pochodzeniem z rodzin o nizszym statusie materialnym, po-
czuciem osamotnienia, gorszym funkcjonowaniem w Srodowi-
sku szkolnym, zaburzeniami zachowania, w tym agresja czynng
i bierng, martwieniem si¢ o czlonkéw rodziny, ztym stanem psy-
chosomatycznym i plcia zeniska. Badania przeprowadzone wsrod
nastolatkéw (Myrin, Lagerstrém, 2008, s. 805-811) ustalily, ze
nizsze poczucie koherencji jest zwigzane z brakiem satysfakcji
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zyciowej wyrazonym poprzez brak wsparcia, brak przyjaciél
i stres zwigzany ze szkolg. Korespondujg z tym wyniki badan Ca-
rol Anderson Darling i wspoélpracownikéw (2007, s. 215-229),
w ramach ktorych ustalono, ze na wyzszy poziom poczucia ko-
herencji wplywaja pozytywne relacje interpersonalne, rodzinne
1 rOwiesnicze.

Lista badan poszukujgcych uwarunkowan poczucia koheren-
cji lub ustalajacych zwigzki miedzy poziomem poczucia kohe-
rencji a ré6znymi aspektami funkcjonowania jednostki jest dtuga,
poniewaz od kilkunastu lat ro$nie zainteresowanie badaczy kon-
cepcja poczucia koherencji, dlatego tez trudno wymienié nawet
te najwazniejsze.

Wydaje sie jednak, ze rodzefistwo oséb z niepelnospraw-
noScig intelektualng wcigz jest grupa niedostatecznie zbada-
ng przez przedstawicieli nauk spotecznych, w tym pedagogow
i psychologdw.

Zamykajac ten rozdzial, wypada podkresli¢, ze problematy-
ka zwigzana z poczuciem koherencji u 0séb, ktorych rodzefistwo
jest niepetnosprawne intelektualnie, powinna stanowi¢ wazny
obszar badan empirycznych, poniewaz od poczucia zrozumialo-
Sci, zaradnoSci i sensownoSci otaczajacego Swiata moze w duzej
mierze zaleze¢ dobrostan i poczucie bezpieczenstwa jednostki.

Wsréd negatywnych emocji, doSwiadczanych przez braci
i siostry os6b z niepelnosprawnoscia intelektualnag, istotne miej-
sce wydaje si¢ zajmowacl réwniez poczucie osamotnienia i temu
zagadnieniu nalezy sie teraz przyjrzec.



Rozdziat 3

Miedzy samotnoscia
a osamotnieniem

3.1. Samotno$¢ i osamotnienie jako
zjawiska interdyscyplinarne

3.1.1. Samotno$¢ i osamotnienie w ujeciu
filozofii

Rzymski filozof Seneka Mtlodszy twierdzil, ze zycie plynie mie-
dzy samotnoscig a wspolnota. W pierwszym rozdziale tej ksigzki
autorka przedstawila wspoélnote, jaka jest rodzina, poprzez fakt,
iz stanowi zespolong wiezami spotecznymi i emocjonalnymi gru-
pe oséb. Wydawaé by sie mogto, ze doswiadczanie samotnosci
czy osamotnienia jest wykluczone przez przynaleznos¢ do grupy,
zajmowanie miejsca w okreslonej strukturze, przynalezno$¢ do
systemu, jednak cztonkowie rodziny mogg doswiadczaé zaré6wno
samotnosci, jak i osamotnienia. Wprawdzie w potocznym uzy-
ciu oba te stowa: samotno$¢ i osamotnienie wystepujg synoni-
micznie, jednak w jezyku nauk spolecznych i humanistycznych
oznaczajg dwa rozne zjawiska. Bo czlonek rodziny zgrupowa-
nej pod jednym dachem moze by¢ samotny z wlasnego wyboru,
zamykajgc na czas jaki§ drzwi swego pokoju, natomiast poczu-
cie osamotnienia moze towarzyszy¢ mu nawet wsrod gwarnego
zgromadzenia przy wspolnym stole.

Nalezy zauwazy¢, ze w odniesieniu do zjawiska samotnosci
autorzy réznych podejs$¢ teoretycznych stosujg réznorodne poje-
cia jako okreslenia zblizone znaczeniowo lub synonimy. W ich
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pracach pojawiaja si¢ stowa: samotnos¢, osamotnienie, izolacja,
wykluczenie, alienacja, odrzucenie, odosobnienie, opuszczenie,
dezolacja, samos¢, biernosé spoteczna (Mikrut, 2009, s. 15).

Argumentu przeciw traktowaniu samotnoS$ci i osamotnienia
jako synoniméw dostarczajg zarowno klasyczna greka, jak i faci-
na, ktére zawieraja precyzyjne okreslenia pozwalajace odrdznié
oba stany. I tak Grecy odrézniali ,,monose”, czyli samotnos¢,
oraz ,monachia”, czyli odosobnienie; Rzymianie za$ precyzo-
wali: ,solitudo”, czyli samotnos$¢; ,solita/solitaria”, czyli zycie
w pojedynke, odosobnienie oraz ,isolatio” réwnoznaczne z wy-
obcowaniem, wyosobnieniem. Podobnie w jezyku polskim: ,,sa-
motno$¢” oznacza stan konstytuowany przez introwertyczng
refleksje; ,osamotnienie” — stan/poczucie odrzucenia/opusz-
czenia: ,odosobnienie” — bycie w pojedynke, samotnictwo, wy-
obcowanie stan/poczucie bycia obcym lub skazywanie na nie
innych, alienacja, izolacja (Domeracki, 2006, s. 17).

Jesli samotno$¢ ujmowac jako kategorie pojeciows jezyka, to
w jezyku polskim w wyrazie tym wystepuje rdzen ,samo”; czyli
samo jedno co$, sam jeden kto$ i oznacza przeciwiefistwo gru-
py, przeciwienstwo wspodlnoty, odnosi sie do bytu pojedynczego,
ktory jest ,,sam jeden”.

W potocznym rozumieniu samotno$¢ najcz¢sciej postrzegana
jest jako stan odosobnienia, braku towarzystwa, rodziny, sasia-
déw, znajomych, pozostawania samotnie w okre$lonym czasie
(Izdebska, 2004, s. 19), ale ta definicja, poza wskazaniem stanu
fizycznego powodujacego samotno$¢, w zaden sposob nie wy-
jas$nia fenomenu samotnoS$ci uwazanej za nieodtaczny sktadnik
ludzkiej egzystencji. Juz jedna z najstarszych dziedzin ludzkiej
wiedzy, czyli filozofia, ujmowata owa problematyke w funda-
mentalnych pytaniach dotyczacych czlowieka, Swiata i miejsca
czlowieka w tym $wiecie. Cho¢ niektére z tych pytan postawio-
ne zostaly jeszcze przez starozytnych mySlicieli, wcigz pozostaja
aktualne oraz donioste.

Wspolczesnie samotno$¢ stala sie zagadnieniem badawczym
tak wielu roznych nauk teologicznych, filozoficznych, spotecznych,
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humanistycznych (w tym — historiograficznych), ze mozna méwié
o interdyscyplinarnosci ujeé (np. filozoficzno-psychologicznych).
Jednakze to filozofowie byli tymi, ktorzy pierwsi zmierzyli sie z fe-
nomenem samotnosci, szukajagc odpowiedzi na pytania o przyczy-
ny i wyrdzniajac jego formy. Domeracki (2006, s. 17) proponuje,
by nauki o samotno$ci nazywaé monoseologia, a takze zauwaza,
ze samotno$¢ jest jedna z fundamentalnych przypadtosci ludzkiej
egzystencji, a mimo to najstabiej zbadanym zjawiskiem i najmniej
znanym problemem, przynajmniej w skali Europy.

Przedstawiciel filozofii Marek Mariusz Tytko (2014, s. 27)
zaproponowat definicje rzeczowg oraz istotno$ciowe rozumienie
ogoblne problematyki samotnosci. Otéz samotno$¢ osoby ludz-
kiej (indywidualnego cztowieka, jednostki ludzkiej) jest to bycie
(istnienie) pojedyncze, osobne, bycie samemu (bycie samej), by-
cie w sytuacji pozbawienia relacji interpersonalnych (migdzyoso-
bowych, migdzyludzkich).

Samotno$¢ moze mieé charakter trwaly (samotnosé wilasciwa,
trwala) lub nietrwaly (samotno$¢ czasowa, utozsamiana niekie-
dy z tzw. osamotnieniem, ze swej istoty nietrwalym, czasowym).
Czlowiek samotny to kto§ pozbawiony trwalych relacji (trwatych
wiezi) z innymi ludzmi. Czlowiek osamotniony to kto§ pozbawio-
ny czasowo (sytuacyjnie) relacji (wigzi) z innymi ludzmi.

Poniewaz w czlowieku w klasycznym ujeciu wyrdzniamy trzy
zasadnicze wiladze: (1) rozum, (2) wole, (3) uczucia, zatem sa-
motno$¢ (i osamotnienie zarazem) nalezy odnies¢ do tych trzech
zasadniczych aspektow czlowieczych (rozumnego, wolicjonalne-
go 1 uczuciowego), ktére stanowig o mozliwos$ci nawigzania re-
lacji interpersonalnych (wiezi miedzyludzkich). Oto propozycja
podziatu i rozumienia samotnoSci/osamotnienia w tych trzech
istotnych aspektach ludzkich:

1)

a) W aspekcie rozumnym — ,,samotno$¢” jest trwatym pozba-
wieniem relacji intelektualnych (rozumnych) miedzy da-
nym cztowiekiem (osobg ludzkg) a innymi ludZmi (innymi
osobami).
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b) W aspekcie rozumnym z kolei ,,osamotnienie” jest czaso-
wym pozbawieniem relacji intelektualnych (rozumnych)
miedzy danym cztowiekiem (osobg ludzka) a innymi ludz-
mi (innymi osobami).

2)

a) W aspekcie wolicjonalnym — ,,samotnosé” jest trwalym
pozbawieniem woli relacji (trwalym pozbawieniem relacji
wolicjonalnych) miedzy danym czlowiekiem (osobg ludz-
ka) a innymi ludZmi (innymi osobami).

b) W aspekcie wolicjonalnym z kolei ,0samotnienie” jest
czasowym pozbawieniem woli relacji (czasowym pozba-
wieniem relacji wolicjonalnych) miedzy danym czlowie-
kiem (osobg ludzka) a innymi ludZzmi (innymi osobami).

a) W aspekcie uczuciowym — ,,samotno$¢” jest trwatym po-
zbawieniem relacji uczuciowych (i/lub emocjonalnych)
migdzy danym czlowiekiem (osobg ludzka) a innymi ludz-
mi (innymi osobami).

b) W aspekcie uczuciowym z kolei ,,osamotnienie” jest czaso-
wym pozbawieniem relacji uczuciowych (i/lub emocjonal-
nych) miedzy danym cztowiekiem (osobg ludzk3) a innymi
ludzmi (innymi osobami) (Tytko, 2014, s. 27-28).

Bez uwzglednienia wszystkich (trzech) wymienionych pod-
stawowych aspektoéw czlowieczefistwa (rozumu, woli, uczué) —
wszelkie ujecia zagadnienia samotnosci (i osamotnienia) sg nie-
pelne, fragmentaryczne, czastkowe, redukcjonistyczne, zatem
nieadekwatne do rzeczywistoSci ludzkiej (rozumno-wolicjonal-
nie-uczuciowej) (tamze, s. 28).

3.1.2. Samotno$¢ w ujeciu socjologii,
pedagogiki i psychologii

Problem samotno$ci najczg¢Sciej rozpatrywany jest na gruncie
psychologii (zwlaszcza spolecznej) oraz pedagogiki i socjologii,
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cho¢ samotno$é jako zagadnienie naukowe posiada obszerng
literature przedmiotu stworzong przez przedstawicieli takich
dziedzin, jak familiologia, literaturoznawstwo, kulturoznaw-
stwo, etnografia, historia o§wiaty i kultury, historia sztuki, mu-
zykologia, filmoznawstwo, teatrologia, medioznawstwo.

W literaturze naukowej nie mozna wskaza¢ jednej uniwer-
salnej definicji zjawiska, co zdaniem Jadwigi Izdebskiej (2004,
s. 17) wiaze si¢ z tym, ze samotno$¢ jest przezyciem ogromnie
zlozonym, nieuchwytnym empirycznie i dlatego trudnym do po-
znania i zdefiniowania przez badacza. W opinii Rembowskiego
(1991, s. 4) natomiast wynika to rowniez z odmiennych przezy¢,
ktore pod wzgledem opisowym i dynamiki sg tak rozne, jak na
przyktad samotno$¢ zdeterminowana kulturowo, samotnos¢é na-
rzucana sobie przez jednostke, samotno$é przymusowa, samot-
nos¢ prawdziwa z wyboru.

Przyczyny, dla ktérych naukowcy podejmuja badania nad zja-
wiskiem samotnosci, wynikaja z tego, ze:

— samotno$¢ skutkuje przykrymi przezyciami osobistymi;

— zjawisko samotno$ci ma szeroki zasieg wystepowania —
jest niezalezne od wieku jednostki czy warunkéw, w ja-
kich zyje, dotyka zaréwno dorostych, jak i dzieci;

— charakter oraz przebieg tego zjawiska wplywa na losy
cztowieka, ktérego podatno$é na wpltyw samotnosci zale-
zy od jego kondycji psychicznej;

— poczucie samotnosci czesto 1aczy sie z zaburzeniami psy-
chicznymi, agresja, zagrozeniem alkoholizmem i narko-
manig, probami samobdjczymi;

— z punktu widzenia socjologii oraz psychologii i pedagogi-
ki, samotnos¢ ostabia kondycje fizyczna oraz psychiczng
jednostek i spoleczenistwa, prowadzac do niepowodzen
w ksztaltowaniu zwigzkéw spolecznych (Wyczesany,
2001, s. 63-72).

Mirostaw Goérecki (2006, s. 38-39) temat samotno$ci ujmuje

w trzech kategoriach: socjologicznej, psychologicznej i filozo-
ficznej.
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W aspekcie socjologicznym jest to, jego zdaniem, obiektywny
stan, ktory da sie zaobserwowad, okresli¢ i wyjasnié. Na wy-
stepowanie zjawiska samotno$ci wptywa miedzy innymi anoni-
mowos$¢, wzrastajace tempo zycia, mechanizacja, automatyzacja
i globalizacja oraz wielka ruchliwos$¢ spoleczna, co powoduje
rozluznienie wiezi migedzyludzkich, ktore stajg sie bardziej bez-
osobowe i bardziej instrumentalne.

W podejsciu psychologicznym samotno$¢ to stan subiek-
tywny, ktérego przyczyny tkwia w doznaniach, przezyciach,
reakcjach czlowieka. Samotnosé w kategorii filozoficznej, ktéra
stuzy opisowi ludzkiej egzystencji, pelni wazng role w rozwoju
ludzkosci i w zwigkszaniu samowiedzy czlowieka, dzieki czemu
czlowiek poznaje prawde o sobie, znajduje refleksje nad swoim
zyciem.

Z perspektywy psychologii mozna wyréznic trzy typy samot-
nosci, mianowicie samotno$¢ spoteczna, samotno$é emocjonal-
ng oraz samotno$¢ egzystencjalna.

Poczucie samotnosci spolecznej (zwanej takze fizyczna,
obiektywng) oznacza brak zwigzkow spotecznych, brak przyna-
leznosci do wspdlnoty, przezywanie izolacji i marginalizowania
(oddalenia, odrzucenia przez ludzi), poczucie bycia ignorowa-
nym, niepotrzebnym, pomijanym, niedostrzeganym przez in-
nych, przekonanie o aktualnie niezadowalajagcym stanie relacji
spolecznych.

Poczucie samotno$ci emocjonalnej (zwanej subiektywng) wy-
raza deficyt pozytywnych uczuc¢ w relacjach z ludZzmi szczegdlnie
waznymi dla podmiotu, poczucie braku bliskich, znaczacych,
satysfakcjonujacych wiezi emocjonalnych, brak intensywnego
kontaktu psychicznego; wigze sie z negatywna oceng siebie jako
partnera relacji spotecznych, przekonaniem o wilasnych niskich
kompetencjach spotecznych.

Samotno$¢ egzystencjalna to brak identyfikacji z ,,obowigzu-
jacymi” warto$ciami, celami zyciowymi, normami, brak zako-
twiczenia w Swiecie; niezgadzanie sie, nieakceptowanie okreslo-
nego obrazu $wiata (Dotega, 2002, s. 22-24). Charakteryzuje
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si¢ ona brakiem kontaktu czlowieka z innymi ludzmi na rzecz
obcowania ze sobg. Jesli jest Swiadomym wyborem jednostki (do
czego ma ona prawo), to pozwala skoncentrowaé uwage na pro-
blemach jej wewnetrznego $wiata. Sprzyja rozwojowi osobowo-
$ci i aktywnoSci tworczej, pozwala przezywac wlasng odrebnosé
i indywidualnosé.

Samotnos¢ jest odczuciem subiektywnym. Dlatego tez ta sama
sytuacja moze, zaleznie od odczucia poddanej jej jednostki, byé
samotnos$cig pozytywna, sprzyjajaca refleksji i obcowaniu z soba
samg, wzglednie samotnosScig negatywna, stanowiacg przykre
przezycie emocjonalne (np. zamkniecie w zakonie kontemplacyj-
nym moglo by¢ dobrowolne i umotywowane lub przymusowe,
wbrew woli jednostki, co si¢ dawniej zdarzalo). Samotnos$¢ moze
wiec by¢ umiejetnoscig zamykania si¢ w swoim Swiecie wewnetrz-
nym, natomiast brak kontaktu z innymi ludZzmi i z samym sobg
to osamotnienie — w ten spos6b rozrdznia te dwa odczucia Jan
Szczepanski (1988, s. 122-129). Wynika to ze sposobu, w jaki po-
szczegblni ludzie reagujg na samotnosé. Dla wiekszo$ci samotnosé
moze byé pozadana, ale pod warunkiem, ze jest chwilowa. Prze-
dtuzajaca sie samotno$¢ moze prowadzi¢ do osamotnienia, czyli
odczucia znajdujacego sie¢ w kregu zainteresowan prezentowanej
pracy, bowiem osamotnienie to stan, ktéry przezywa badane ro-
dzefistwo dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng w cyklu zy-
cia rodzinnego od dziecifistwa, przez dorastanie, po dorosto$¢ —
co reprezentuje grupa badana dla potrzeb tego opracowania.

W tym miejscu nalezy zauwazyé, ze wiekszos$¢ badaczy przyj-
muje w swoich analizach termin ,,samotno$¢”, a ,,osamotnienie”
ujmuje jako rodzaj samotnosci. Nalezg do nich miedzy innymi
Maria Lopatkowa, 1989; Angela C. Wolff, 1995; Zofia Dolega,
2003; Piotr Domeracki, Wtodzimierz Tyburski, 2006; Janusz Ma-
stalski, 2007; Marzena Bukowska, 2008, inni za$ preferujg pojecie
osamotnienia, jak na przyklad Janusz Gajda, Stanistaw Kawula,
Roéza Pawlowska, Elzbieta Jundzitl, Jozef Rembowski, Elzbieta
Dubas, Mirostaw Gorecki, jednak nie s3 to pojecia tozsame (za:
Izdebska, 2004, s. 20).
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Wobec tego nasuwa si¢ stanowisko Teresy E. Olearczyk
(2008, s. 95) utozsamiajgcej osamotnienie z samotnoscig psy-
chiczng, ktéra dotyczy indywidualnych odczué jednostki, jej
wrazliwo$ci, potrzeb i stanowi niewystarczajacy kontakt psy-
chiczny z druga osobg, nawet pomimo obecnosci fizycznej, kto-
ry powoduje zachwianie réwnowagi wewngtrznej, dyskomfort
psychiczny, poczucie marginalizacji w rodzinie czy innej grupie
spoleczne;j.

Zdaniem Izdebskiej (2004, s. 19) samotno$¢ oznacza stan re-
lacji miedzyludzkich zaciesnionych do samego siebie. Samotnosé
wiaze sie z brakiem poczucia bezpieczenstwa, uczuciem odizolo-
wania, bezradnos$cig, wyobcowaniem. Natomiast do osamotnie-
nia dochodzi wtedy, gdy czlowiek nie znajduje oparcia w innych,
ani tez w swoim wlasnym $wiecie wewnetrznym. Samotno$é
moze by¢ stanem pozytywnym, jezeli jest wybrana, pozadana
lub krétkotrwala, jezeli jednak trwa dlugo — zazwyczaj prowadzi
do osamotnienia (tamze, s. 21).

Wedlug Dubas (2006, s. 338) samotno$¢ wynika z samotno-
Sci fizycznej (czyli braku innych oséb) oraz sytuacji zycia wsrdd
innych ludzi. Jej zdaniem te dwie sytuacje prowadza do trzech
nastepstw: osamotnienia (samotnosci z emocjami negatywnymi),
samotnos$ci pozytywnej oraz braku odniesienia do samotnosci.

Jednakze w zakres zainteresowan prezentowanych badan nie
wchodzi samotno$¢ pozytywna prowadzaca do rozwoju czlo-
wieka, a samotno$¢ negatywna, ktéra, zdaniem Dubas (2000,
s. 112) jest ograniczeniem rozwoju jednostki, zaburzeniem jej
normalnego funkcjonowania, jest obcigzeniem i trudnym zycio-
wym doswiadczeniem, ktére czesto wydaje sie jednostce nie do
pokonania.

Dubas (tamze, s. 116—118) wskazuje przyczyny samotnos$ci
negatywnej, wyrozniajac:

— przyczyny zewnetrzne (cywilizacyjne) zwigzane z przy-
spieszonym rozwojem techniki, globalizacja, urbani-
zacjg i uprzemystowieniem, konsumpcyjnym stylem zy-
cia, ciggta konkurencja, marginalizacjg wartosci w zyciu
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czlowieka, ktore skutkuja poczuciem zagubienia i osa-
motnienia cztowieka we wspolczesnym Swiecie;
przyczyny zewnetrzne (Srodowiskowe) odnoszace sie do
najblizszego otoczenia czlowieka od momentu jego naro-
dzin az do $mierci. Nalezy tu wzigé pod uwage postawe
matki wobec dziecka, relacje migdzy rodzicami i innymi
cztonkami rodziny, zaspokajanie poczucia bliskosci, mi-
losci i bezpieczenstwa. Istotna role odgrywaja rowniez re-
lacje rowiesnicze, stosunki w pracy i sgsiedztwie. Samot-
no$¢ nastepuje wtedy, gdy zabraknie czasu na budowanie
tych relacji, lub gdy zabraknie w nich wiezi emocjonal-
nych i wspolnotowych;

przyczyny wewnetrzne (osobowosciowe) dotycza szczeg6l-
nej wrazliwosci jednostki na zewnetrzne, niekorzystne dla
niej wplywy. Skladaja si¢ na nie takie cechy osobowosci,
jak: pesymizm, apatyczno$¢, bierno$é, sceptycyzm, cynizm,
egoizm, silna koncentracja na samym sobie, ktore utrudnia-
ja budowanie wtasciwych relacji pomiedzy osobg i jej Swia-
tem zewnetrznym, a takze uniemozliwiajg tworzenie we-
wnetrznego Swiata, do ktérego mozna sie schronié, kiedy
otaczajgca rzeczywisto$¢ nie spetnia oczekiwan jednostki;
przyczyng ontologiczng, ktéra wynika z tego, ze czlowiek
w swej istocie pelen jest przeciwienstw, dychotomii, para-
dokséw egzystencjalnych, niezaspokojony w swych daze-
niach i marzeniach, pelen wewnetrznych rozdaré i rozdz-
wiekow, wiec juz ze wzgledu na swojg istote jest skazany
na samotno$¢, ktora jest immanentng cechg jego ludzkie;j
egzystencji.

Osamotnienie to brak tacznosci z ludZmi i samym sobg. Sta-

nowi subiektywne wewnetrzne do$wiadczenie czlowieka, skut-
kuje negatywnymi stanami emocjonalnymi i poczuciem dyskom-
fortu psychicznego, a nawet lekiem, co w konsekwencji zagraza
zdrowiu psychicznemu czlowieka i ogranicza jego rozwoj. Osa-
motnienie to poczucie pustki i opuszczenia przez innych. Jest ono
odczuciem subiektywnym i nie jest tozsame z izolacja spoteczna.
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Jest rezultatem braku pozadanych relacji spotecznych. Jest Zro-
dtem przykrych standéw emocjonalnych, ktére moga prowadzi¢
do zaburzen zachowania i funkcjonowania (Kmiecik-Baran,
1984, s. 1080).

Wedtug Jézefa Kozieleckiego (1996, s. 237) osamotnienie
pojawia sie, gdy jednostka zdaje sobie sprawe, ze wiezi uczucio-
we miedzy nig a Swiatem zostaly zerwane lub oslabione, jesli za$
zastanowi¢ si¢ nad okreSleniem Rembowskiego (1992, s. 118)
yjmujacym samotnos¢ jako bolesne i przerazajace przezycie, wy-
nikajace z poczucia oddalenia od bliskich kontaktéw i zwigzkow
miedzyludzkich, to mozna uznaé, ze to okreSlenie jest bliskie
znaczeniowo definicji osamotnienia, czyli stanu, ktory jest uwa-
zany za bardziej dotkliwy i ktéry jest bolesniej przezywany przez
osobe, ktérg dotyka. Jednakze samotnos$é moze byé uznana za
zjawisko obiektywne, poniewaz jej natezenie mozna w pewnym
sensie zmierzy¢, analizujac ilo$¢ i jako$¢ kontaktéw jednostki
z innymi ludzmi. Poczucie osamotnienia jest zas doSwiadczeniem
bardzo osobistym i bardzo rdznie przezywanym. Jest to przezy-
cie podmiotowe i subiektywne, co podkresla stowo ,poczucie”
uzywane w polgczeniu ze stowem ,,osamotnienie”.

Jadwiga Twardowska-Rajewska (2005, s. 31) stwierdza
wprost, ze osamotnienie to samotno$¢, ktéra wymkneta si¢
spod kontroli. Stanowi karykature samotnoSci, wewnetrzne
cierpienie. I lapidarnie rzecz podsumowuje slowami: samot-
ni dojrzewajg, osamotnieni marniejg. Zauwaza przy tym, ze
podobnie jak samotno$¢, osamotnienie réwniez wydaje sie
by¢ wielopoziomowg strukturg i wymienia szereg plaszczyzn
osamotnienia, miedzy innymi: osamotnienie w malzenstwie,
osamotnienie w rodzinie, osamotnienie w sytuacji pracy, osa-
motnienie w instytucjach oS§wiatowych, osamotnienie w insty-
tucjach opiekuniczych (tamze, s. 31).

Z rozwazan tych mozna wysnu¢ wniosek, ze samotnosé i po-
czucie osamotnienia rézni to, ze samotnoS$¢ jest stanem obiek-
tywnym, ktéry moze mie¢ zarowno negatywne, jak i pozytywne
nastepstwa rozwojowe wyrazajace sie w petniejszym zrozumieniu
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Swiata wewngtrznego oraz zewngtrznego, wzbogacaniu relacji
interpersonalnych i ktéry moze prowokowac¢ dziatania tworcze,
natomiast osamotnienie to stan podmiotowy skutkujacy nega-
tywnymi emocjami i wyciskajacy bolesne pietno na kazdym eta-
pie rozwojowym zycia czlowieka.

3.2. Samotno$¢ i osamotnienie
rodzenstwa oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng

3.2.1. Przyczyny osamotnienia

Arystoteles (2008, s. 7) zauwazyl, ze czlowiek absolutnie nie jest
zdolny do zycia w izolacji i w kazdym momencie zycia, zeby by¢
soba, musi mie¢ odniesienie do innych ludzi, a uzupelnié to zda-
nie mozna stowami Izdebskiej (2004, s. 21), ze czlowiek samotny
nie akceptuje siebie, nie rozumie siebie, nie potrafi z innymi na-
wigza¢ dialogu, czuje sie zagubiony, cierpi.

Z rozwazan zawartych w poprzednim podrozdziale wynika,
ze poczucie osamotnienia jest to zerwanie tgcznosci jednostki
z samg soba i osobami z jej otoczenia i stanowi subiektywne,
wewnetrzne doSwiadczenie czlowieka, ktore wigze si¢ z nega-
tywnymi stanami emocjonalnymi i poczuciem dyskomfortu
psychicznego, a ponadto stanowi ciezar psychiczny i zagraza
zdrowiu psychicznemu, ogranicza rozwdj jednostki oraz rodzi
lek. Poczucie to moze towarzyszy¢ czlowiekowi przez cale zy-
cie — od najwczes$niejszego dziecinstwa po dorostosé. Jednakze
w tym miejscu nalezy zauwazy¢, iz wielu autoréw jest zdania,
ze, uwzgledniajgc rozumienie treSci oméwionych wcze$niej
dwoch pojeé (samotno$é i osamotnienie), w stosunku do dzieci
adekwatnym terminem jest ,,osamotnienie”, a nie ,,samotno$¢”.
Dzieci rzadko bywajg samotne, ale niestety czesto sg osamotnio-
ne. Dziecko Swiadomie nie d3zy do samotnosci, wrecz boi sie by¢
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samo, rzadko koncentruje si¢ tylko na wlasnych wewnetrznych
przezyciach. Jednakze bardzo silnie odczuwa potrzebe przyna-
leznosci, mitosci, opieki, troski, uznania ze strony innych, pra-
gnienie statych kontaktéw miedzyludzkich, przebywania zawsze
z drugim czlowiekiem (Izdebska, 2004, s. 361). Nalezy pod-
kreslié, ze osamotnienie w odniesieniu do czlowieka dorostego
(inaczej niz samotno$¢) jest stanem wprawdzie niepozadanym,
poniewaz zagraza psychicznemu zdrowiu jednostki, jednak do-
rosly ma swoj Swiat wewnetrzny, z ktoérego moze czerpaé tre-
$ci do zycia w sytuacji izolacji od ludzi. Jest to samotno$¢ nie
obarczona pustka egzystencjalng, czyli mieszczaca sie w grani-
cach psychicznej wytrzymalo$ci. Natomiast dziecko jeszcze tego
Swiata wewnetrznego nie posiada lub posiada w stopniu ograni-
czonym. Dlatego wystepuje u niego brak kontaktu z sobg samym
i brak kontaktu z ludzmi, czyli osamotnienie (Lopatkowa, 1989,
s. 3-6). Dla dziecka samotnos$¢ jest zawsze osamotnieniem. Taki
stan nigdy nie jest wyborem, gdyz jest to sprzeczne z naturg dzie-
ciecego okresu rozwoju, kiedy dziecko jest uzaleznione od doro-
stych, ich pomocy, rady i uwagi.

W literaturze przedmiotu mozna napotkac opis szeregu czyn-
nikéw warunkujgcych poczucie osamotnienia dziecka w rodzi-
nie. Wymienia si¢ wsrdd nich zaburzenia w sferze wig¢zi emo-
cjonalnej miedzy dzieckiem a rodzicami, autokratyczny styl
wychowania, nieumiejetne stosowanie kar i nagréd, brak czasu
dla dziecka, narodziny rodzenstwa, atmosfera rodzinna przesy-
cona kitétniami, rozwdd rodzicéw, rekonstrukeja rodziny, choro-
ba lub niepetnosprawnos$¢ dziecka, patologia rodziny, a takze jej
status spoleczny, wigzacy sie z niewydolno$cig materialng rodzi-
ny (Pawtowska, Jundzilt, 2000, s. 28-31). Wiekszos¢ z nich moz-
na odnie$¢ do sytuacji rodzefistwa oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Przyjrzenie si¢ okresowi ich dziecinstwa wydaje
si¢ szczegodlnie istotne, poniewaz, jak wskazano w poprzednim
rozdziale, ksztaltowanie poczucia koherencji rozpoczyna si¢
w okresie najwczes$niejszego dziecifistwa i warunkujg je prototy-
powe do$wiadczenia zyciowe jednostki.
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Przyczyn osamotnienia z perspektywy rozwoju psychiczne-
go mozna upatrywaé w obszarze tworzenia sie prototypowych
wiezi spolecznych, odwotujac sie do teorii przywigzania, mowig-
cej, ze wiez emocjonalna ma podstawy biologiczne i zwigzana
jest bezposrednio z wrodzonymi mechanizmami. Dziecko tuz
po urodzeniu uruchamia atrakcyjny dla opiekuna system ,wy-
zwalaczy”, czyli tak zwane zachowania przywigzujace: placz,
ssanie, usmiech, przywieranie itd. (Plopa, 2005, s. 91). Dzieki
wrazliwosci rodzicoéw na potrzeby dziecka oraz formom interak-
cji z nim, powstaje okre$lony model przywigzania, rozumianego
jako wewnetrzny wzorzec, jako utrwalona dyspozycja do wcho-
dzenia w okreSlone relacje z innymi ludZmi.

W sytuacji dostepnoSci, statosci i wrazliwosci opiekuna
ksztaltuje sic model bezpieczny, ktéry charakteryzuje si¢ zaufa-
niem dziecka do jego osoby. Model lekowo-ambiwalentny jest
wynikiem do$wiadczania niepewnos$ci odnosnie do dostepnosci
opiekuna i skutkuje wzmozona czujnoscia, silnym lekiem i ni-
skim poziomem eksploracji otoczenia. Model lekowo-unikajacy
jest skutkiem do$wiadczania niedostepnosci opiekuna lub jego
niewrazliwo$ci na bodzZce i charakteryzuje si¢ unikaniem bliskie-
go kontaktu w obawie przed odrzuceniem (tamze, 20085, s. 92).
Rodzice czesto poSwiecaja wiecej czasu opiece nad dzieckiem
z niepetnosprawnoscia, co u pelnosprawnego rodzenstwa moze
wyksztalci¢ model lekowo-ambiwalentny, lub nawet lekowo-uni-
kajacy, a to ma swoje dlugoterminowe konsekwencje w postaci
regulowania zachowan w relacjach spotecznych oraz wyznacza-
nia stopnia zaangazowania emocjonalnego i poziomu satysfakcji
z ich przebiegu, a takze dla ksztaltowania umiejetnosci nawigzy-
wania, a nast¢pnie podtrzymywania i poglebiania relacji z inny-
mi ludZmi (Dolega, 2003, s. 34). Istnieje rowniez zwigzek mie-
dzy uksztaltowanym modelem przywigzania a osamotnieniem
w pézniejszym okresie zycia (tamze, s. 44).

Wprawdzie do$¢ stabilny wewnetrzny wzorzec interakeji
moze ewoluowac w ciggu zycia, zwlaszcza w okresie pdznej ado-
lescencji i wczesnej dorostosci dzieki nawigzywaniu nowych,



3.9. Samotnoé¢ i osamotnienie rodzeristwa oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng 75

bliskich relacji z ludzmi (np. przyjazni), a takze wielu czynnikéw
rozwojowych i sytuacyjnych (tamze, s. 42-43), jednak w przy-
padku rodzefistwa os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng
mozliwo$¢ nawigzywania relacji jest czesto ograniczona z powo-
du obowigzkéw zwigzanych z opieka nad uposledzonym bratem
lub siostrg, wzglednie unikania kontaktow z otoczeniem ze wsty-
du czy obawy przed negatywna reakcja otoczenia.

Z punktu widzenia teorii poznawczych poczucie osamotnie-
nia dziecka w rodzinie odnosi si¢ do braku zrozumienia i ak-
ceptacji emocjonalnej, braku mitosci rodzicéw do dziecka, lub
niewlasciwej postawy wychowawczej. W odniesieniu do petno-
sprawnego rodzenstwa dziecka z niepelnosprawnoscig intelek-
tualng najbardziej zasadne wydaje si¢ podejScie Mariana Jaku-
bowskiego (1977, s. 21), ktéry pojeciu ,,poczucia osamotnienia
dziecka w rodzinie” nadaje inny zakres znaczeniowy; mianowi-
cie poczucie osamotnienia dziecka w rodzinie to subiektywny
stan psychiczny lub zjawisko psychospoleczne powstale na sku-
tek zawezenia opiekuniczej funkcji rodziny i rozbicia wiezi uczu-
ciowo-rodzinne;j.

W przypadku rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym mozna
méwic¢ o zawezeniu funkcji opiekuniczej w stosunku do petno-
sprawnego rodzenstwa, poniewaz wiekszos¢ wysitku zwigzanego
z opieka jest skierowana na dziecko z niepetnosprawnoscia, a tak-
ze o zaburzeniu wigzi emocjonalnej miedzy rodzicami a dziec-
kiem pelnosprawnym, ktére moze przybieraé rézne formy. Nie
musi to byé rzeczywista wrogo$¢ emocjonalna skutkujgca jaw-
nym odrzucaniem dziecka, okazywaniem mu negatywnych uczué
czy dezaprobaty, ale pozorna obojetnosé emocjonalna, kiedy ro-
dzice, kochajac dziecko, z réznych wzgledow mu tego nie oka-
zujg. W przypadku rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia
intelektualng taka obojetnosé moze wynikaé ze skoncentrowa-
nia uwagi na problemach tego dziecka kosztem pelnosprawnego
potomstwa lub trwania rodzicéw w stanie kryzysu wywolanego
posiadaniem potomka z dysfunkcjami. Rodzice nieobecni emo-
cjonalnie [co zdarza sie zwlaszcza w pierwszych fazach kryzysu
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zwigzanego z narodzinami dziecka z niepelnosprawnoscia;
przyp. autorki], skoncentrowani na wiasnym fizycznym i emo-
cjonalnym przetrwaniu, lekcewaza potrzeby i uczucia dziecka
pelnosprawnego, skutkiem czego wiele z dzieci, pozbawionych
odpowiedniej uwagi, troski i opieki, zaczyna si¢ czué tak, jak-
by byty niewidzialne — jakby nawet nie istniaty (Forward, 1992,
s. 36). Rodzice tacy zabezpieczaja wprawdzie biologiczne potrze-
by dziecka pelnosprawnego, ale nie jego potrzeby psychiczne,
a przeciez potrzeby stanowiag wlasciwosci osobowosci czlowieka.
Maja charakter wymagan, bez spelnienia ktérych osobowosé nie
moze prawidlowo egzystowadl, rozwijaé sie, tworzy¢ (Reykow-
ski, 1977, s. 91). Na marginesie mozna doda¢é, ze z badain Hen-
ryka Cudaka (1999, s. 128) wynika, ze rodzice [nie tylko dzieci
niepetnosprawnych; przyp. autorki] zdecydowanie lepiej znaja
potrzeby biologiczne swoich dzieci niz ich potrzeby psychiczne.
52,6% rodzicow jest przekonanych, ze dobrze zna potrzeby bio-
logiczne swoich dzieci, natomiast konieczno$¢ dobrej znajomosci
ich potrzeb psychicznych uznato tylko 28% respondentow.

Marzena Sendyk (2001, s. 74) stwierdza, ze poczucie osie-
rocenia [czyli osamotnienia — przyp. autorki] moze powstaé na
tle braku kontaktu z jednym z rodzicéw, gdyz rodzic pozostaja-
cy nawet w bardzo dobrym kontakcie psychicznym z dzieckiem
nie moze skompensowa¢ mu w pelni wiezi z drugim rodzicem,
a taka sytuacja moze mieé miejsce, kiedy jedno z rodzicéw bez
reszty zaangazuje si¢ w opiek¢ nad niepelnosprawnym potom-
kiem, wzglednie jedno z rodzicéw, nie chcgc ponosié ciezaréw
zwigzanych z opiekg nad niepetnosprawnym potomkiem, opu-
$ci rodzine.

Sytuacje skazujgce dziecko na przezywanie poczucia osa-
motnienia powstajg tez wtedy, kiedy w rodzinie dziecko pel-
nosprawne zostanie obarczone zbyt wieloma obowigzkami
zwigzanymi z opieka nad niepelnosprawnym bratem lub sio-
strg i musi radzi¢ sobie z cigzaca na nim/niej odpowiedzialno-
Scia, szeregiem obowigzkéw domowych, co thumi jego potrze-
by i prowadzi do poczucia osamotnienia. Podobnie dzieje sie



3.9. Samotnoé¢ i osamotnienie rodzefistwa oséb z niepeinosprawnoéciq intelektualng 77

w przypadku odwrdcenia rél, gdy w sytuacji kryzysu zwigzane-
go z narodzinami niepetnosprawnego brata lub siostry dziecko
podejmuje role gléwnego opiekuna rodziny i dodatkowe obo-
wiazki z tym zwigzane (Forward, 1992, s. 24-28).

Jesli odwotaé si¢ do jednej z najstarszych typologii samotno-
Sci, ktorej autorem jest Robert S. Weiss (1989, s. 52), to nalezy
zauwazy¢, ze do tej pory w rozwazaniach byta mowa o samot-
nosci emocjonalnej wynikajacej z braku bliskiej relacji z inng
osoba/osobami, a wyrazanej poprzez stowa: ,,czuje si¢ osamot-
niony”. Drugi rodzaj to samotnos¢ spoleczna, ktora jest efek-
tem braku sieci spotecznych powigzan jednostki i daje poczucie
spolecznej izolacji, wyrazone stowami: ,,nie mam nikogo, z kim
moégtbym porozmawiaé”. Brak satysfakcjonujgcych kontaktow
spofecznych, migdzy innymi z grupami réwie$niczymi, wynikaé
moze zaréwno z niewlasciwych postaw Srodowiska spotecznego
wobec rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym i jej czlonkow,
jak 1 poczucia innosci czy wstydu u rodzenstwa osoby ulom-
nej, co skutkuje unikaniem kontaktow z otoczeniem rodziny,
a w konsekwencji moze powodowa¢ u rodzenstwa dzieci z nie-
petnosprawnoscig intelektualng poczucie osamotnienia.

H. Rudolph Schaffer (2006 s. 350) wymienia dwa rodzaje
relacji wplywajacych na rozwdj dzieci i mtodziezy. Sa to zwiazki
pionowe, zaspokajajace potrzebe bezpieczenstwa i umozliwiaja-
ce zdobywanie wiedzy, czyli relacje miedzy jednostka a kims,
kto ma wickszg wladze i wiedzg, na ogét jest to rodzic lub na-
uczyciel. Do drugich nalezg zwigzki poziome, czyli relacje, ktére
jednostka nawiazuje z kims$, kto ma taka samg wtadze. Stuzg one
uczeniu si¢ takich umiejetnosci, jak kooperacja i rywalizacja,
ktore zyskuje si¢ tylko dzigki przebywaniu wsréd oséb réwnych
sobie. Doswiadczen zdobywanych w interakeji z réwieSnikiem
nie mozna zyskac w relacjach pionowych. Rodzefistwu, ktére nie
ma wlasciwych relacji z niepelnosprawnym bratem lub siostra,
a takze moze doswiadczaé odrzucenia przez grupg réwiesnicza,
trudno jest pozyska¢ nabywane w zwigzkach poziomych umie-
jetnosci, ktore decydujg o poziomie przystosowania spotecznego.
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Wprawdzie pod rozwage brany jest przede wszystkim wplyw
obecnosci dziecka z niepetnosprawnoscig na relacje interperso-
nalne w rodzinie skutkujgce rozwojem poczucia osamotnienia
u jego rodzenstwa, ale pewien wplyw na poziom, czestotliwosé,
dotkliwo$¢é poczucia osamotnienia i innych negatywnych stanéw
psychicznych majg uwarunkowania genetyczne, zwigzane z ukta-
dem nerwowym czltowieka. Osoby ze sktonno$ciami introwerty-
kéw unikajg kontaktéw z ludzmi, majg trudnosci w ich nawiazy-
waniu, preferuja zajgcia nie wymagajace przebywania z innymi.
Silnie odczuwany i dtugo trwajacy lek, nieSmiatos¢ i sktonnosé
do zmiennych nastrojéw, kryzys poczucia tozsamosci, biernosé,
uposledzenie, staby typ temperamentu, wady genetyczne, agre-
sja, ale takze ,trudny charakter” mogg zaburza¢ kontakty spo-
teczne, a tym samym mogg by¢ zrédtem samotnosci i osamotnie-
nia (Izdebska, 2004, s. 35).

Zdaniem Sendyk (2001, s. 21) osamotnienie wigzac si¢ moze
z nast¢pujacymi wlasciwosciami osobowosci: matym poczuciem
wlasnej wartoSci, introwersjg, poczuciem doznawania kontroli,
malg potrzebg przynaleznosci, niskg samooceng, wysokim po-
ziomem leku spotecznego, zmniejszong aktywnoscig, poczuciem
alienacji, nadmierng koncentracja na sobie, z nieSmiatoscia, bra-
kiem pewnosci siebie.

Wplyw cech osobowosci na dwa wymiary osamotnienia: po-
czucie braku bliskosci i poczucie wyobcowania wykazata Iwona
Niewiadomska (1997, s. 187-188). Poczucie braku bliskosci jest
glownie zwigzane z trudnoSciami w kontaktach interpersonal-
nych oraz z lekiem przed zaangazowaniem sie w relacje z innymi.
Na poczucie wyobcowania majg wplyw trzy rodzaje cech oso-
bowosciowych: (a) cechy zwigzane z impulsywnoscig, obnizong
samokontrola, konfliktowoscig w polgczeniu z zaangazowaniem
w realizowanie wlasnych celéw; (b) cechy wynikajace z nad-
miernej kontroli zachowania, ktéra wspotwystepuje z niskim
zaufaniem do siebie i innych oséb, a takze ostroznoscig w kon-
taktach; (c) cechy wskazujgce na osigganie zamierzonych celéw
i realizacje planow kosztem zaniedbywania kontaktow z innymi
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ludZzmi. Wymiary te sa wyodrebnione w Skali UCLA, ktéra au-
torka wykorzystata jako narzedzie do przeprowadzenia badan
wiasnych opisanych w kolejnych rozdziatach.

Izdebska (2004, s. 36) przytacza opinie Kozieleckiego, ze osa-
motnienie zalezne jest od nabywanych w toku socjalizacji umiejet-
nosci koniecznych do prawidlowego funkcjonowania w réznych
sferach. Jest to system czynno$ci motorycznych, intelektualnych,
spotecznych, ktére sa determinowane przez rézne cechy indywi-
dualne jednostki. Jakosé cech wplywajacych na wlasciwosci spo-
leczne czlowieka wyznaczona jest ksztaltowaniem sie ich w toku
doswiadczen i wzoréw wyniesionych z rodziny. Stad tak wielkie
znaczenie rodziny dla prawidtowego rozwoju jednostki i uwaga,
jaka zostala po§wiecona okresowi dziecinstwa.

Z rozwazan tych wynika, ze subiektywny stan psychiczny,
jakim jest poczucie osamotnienia jednostki w rodzinie, wynika
z deprywacji emocjonalnej w relacjach psychospotecznych, od-
dzialywania Srodowiska spotecznego oraz z uwarunkowan oso-
bistych czlowieka.

3.2.2. Skutki osamotnienia

W procesie ksztaltowania si¢ poczucia samotnoS$ci wyrdzniane sg
trzy fazy. Pierwsza charakteryzuja okolicznosci zewnetrzne, kto-
re wplywaja na ograniczenie lub zablokowanie kontaktéw z in-
nymi, eliminujgc tym samym tzw. zachowania wzajemne. W tej
fazie nastepuje zahamowanie poczucia przynaleznosci. W dru-
giej fazie samotnosci jednostka traci zaufanie do siebie i innych
oraz wiare w zdolno$¢ do podejmowania i utrzymywania kon-
taktéw z innymi osobami. Trzecia faza samotnosci charaktery-
zuje sie zniszczeniem zdolnosci do wchodzenia w interakcje z in-
nymi. Powstaje wowczas u jednostki przekonanie, ze jej istnienie
nie obchodzi nikogo, a otoczenie wyraza caltkowita wobec niej
obojetnos¢ (Girynski, 2004, s. 5).

Poczucie osamotnienia, stanowigce rezultat niezaspokoje-
nia podstawowych potrzeb warunkujacych prawidtowy rozwoj
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emocjonalny, dotyczy roznych okreséw zycia czlowieka, jednak
w odniesieniu do dzieci oznacza wiekszy stopiefi narazenia na
skutki o charakterze dezadaptacyjnym w zakresie rozwoju emo-
cjonalnego, spolecznego i ogdlnego stanu zdrowia.

Samotno$¢é moze zaburzaé funkcjonowanie osobiste i inter-
personalne. Osoby odczuwajace wysokie poczucie samotnosci
przejawiaja niski stopiefr stabilnosci zachowania, maja trudno-
$ci w nalezytym zaspokojeniu podstawowych potrzeb: akcep-
tacji, zrozumienia, wyrazania uczué. Podkres$lane sg zaleznosci
zachodzace miedzy samotno$cig a nieSmialoscia, depresja, za-
grozeniem uzaleznieniami, agresjg. Samotno$¢ nalezy do stanoéw
emocjonalnych, w ktérych jednostka jest Swiadoma izolacji od
innych o0s6b i niemoznosci dziatania na ich korzys¢ (Rembowski,
1992, s. 33).

Dziecko osamotnione w rodzinie, na skutek zaniedbania
jego potrzeb psychicznych (akceptacji, mitosci, zrozumienia
i porozumienia) czuje si¢ malowarto$ciowe, brakuje mu wiary
w siebie i w swoje mozliwosci. To wplywa na jego zahamowa-
nia wewnetrzne, spaczenie postaw, wytwarzanie sie licznych
kompleksow, zachowan negatywnych wobec norm spotecznych.
Dziecko nieobdarzone przez dom rodzinny mitoscia czuje si¢
osamotnione, zle rozumiane, nikomu niepotrzebne, zepchnicte
na margines, samotne w rodzinie i wsrod ludzi (Gawecka, 2004,
s. 216). Podobnie ujmuje skutki poczucia osamotnienia Izdebska
(2004, s. 27-28), piszac, ze 6w stan psychiczny spowodowany
niezadowalajaca iloScig i jakoscig spolecznych oraz emocjonal-
nych interakgji, jest dla jednostki bolesng dolegliwoscig, a takze
przezyciem wynikajacym z braku wiezi i statego kontaktu z oso-
ba dla dzieci znaczacy. Towarzyszyé mu mogg takie przezycia,
jak: gniew, pesymizm, niezaradno$é, brak reakcji na wazne spo-
teczne wzmocnienia, poczucie braku wsparcia, dobroci, mitosci,
tolerancji i zawsze wywoluje trwate, ujemne skutki w niej samej,
w jej rozwoju, w kontaktach z innymi.

Badania (za: Kmiecik-Baran, 1992, s. 122-123) dowodza,
ze osobowos$¢ ludzi osamotnionych nie speinia swoich funkgcji
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w sposob zadowalajacy. Osamotnienie wigze si¢ z takimi wla-
SciwoSciami osobowosci, jak: mate poczucie wlasnej wartosci,
introwersja, zewnetrzne poczucie kontroli, mata potrzeba przy-
naleznosci, niska samoocena, wysoki poziom leku spolecznego
i ogblnego, zmniejszona aktywnos¢, poczucie alienacji, nadmier-
na koncentracja na sobie, nieSmiatos$é, brak pewnosci siebie.

Jednostka przechodzaca od narodzin przez okreslone etapy
rozwoju spolecznego, czyli tzw. proces uspolecznienia, powin-
na przystosowywac si¢ do zycia wérdd innych ludzi, wyksztal-
ci¢ zachowania zgodnie z normami spolecznymi i przygotowaé
do podejmowania zadan i rél spotecznych, bo to warunkuje jej
prawidtowe funkcjonowanie w otoczeniu spotecznym. Poczucie
osamotnienia (bedace skutkiem zachowywania dystansu wobec
innych spowodowanego nieufno$cia wywotang stygmatyzacja,
wstydem lub poczuciem odmiennosci z powodu posiadania nie-
pelnosprawnego intelektualnie rodzenstwa) powoduje utrwale-
nie postaw utrudniajacych nawigzywanie relacji z innymi ludz-
mi. Brak umiejetnosci spotecznych nie pozwala jednostce poczué
sie czeScig roznego typu grup spolecznych.

Zwiazek poczucia osamotnienia z nieSmiatoScig, introwersja,
neurotyzmem oraz wycofaniem spolecznym, a takze z niskimi
kompetencjami spolecznymi, brakiem glebszych relacji z réwie-
$nikami, odrzuceniem przez réwieSnikéw i stabszym przystoso-
waniem do otoczenia wykazaly badania Johna M. Ernsta i Johna
T. Cacioppo (1999, s. 1-22) oraz Enrico DiTommaso, Barry’ego
Spinnera (1997, s. 417-427).

Jednakze poczucie osamotnienia moze wystagpi¢C mimo
znacznej iloSci relacji interpersonalnych, poniewaz stanowi su-
biektywng ocene jednostki co do oczekiwan i zadowolenia z ich
czestosci 1 bliskosci, na co wskazujg badania Aparna Shankary
i wspotpracownikow (2011, s. 377-385).

Poniewaz poczucie osamotnienia moze w zyciu obarczonej
nim jednostki skutkowaé nieskoniczong liczbg trudnosci (od po-
gorszenia zdrowia fizycznego i psychicznego przez réznego ro-
dzaju uzaleznienia po nieprzystosowanie spoteczne), stad trudno
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w ramach tego opracowania przyblizy¢ przeglad choéby czesci
badan okreslajacych te zwigzki. Nalezy natomiast podkreslié
znaczenie takich badan dla przyblizenia mozliwosci pomocy oso-
bom osamotnionym, a rodzefistwo 0sob z niepetnosprawnoscia
intelektualng stanowi grupe spoleczng szczegdlnie narazong na
przezywanie poczucia osamotnienia, zarébwno w dziecifstwie,
jak i w fazie dorostosci.



Rozdziat 4

Metody i organizacja
badan wlasnych

4.1. Wybér problematyki badan

Wieksza cze$¢ badan nad rodzinami z osobg z niesprawnoscia
intelektualng dotyczyla sytuacji psychologicznej matek takich
0s6b oraz samych 0s6b niepetnosprawnych, a takze procesu,
jaki przechodzg rodzice od momentu przyjscia na swiat dziecka
z niepelnosprawnoscia. Niestety sytuacja petnosprawnego ro-
dzenstwa byla przedmiotem badan znacznie rzadziej i odnosi-
la si¢ przewaznie do sytuacji cigzkiej choroby brata lub siostry.
Pierwsze doniesienia z tego obszaru pojawily si¢ w literaturze
dopiero w latach 90. XX wieku (Lobato, 1990; Powell, Galla-
gher, 1993; Klein, Schleifer, 1993; Gamble, Woulbroun, 1993;
Stoneman, Brody, 1993; Hannah, Midlarsky, 1999).

W dalszym ciggu uwaga badaczy skupia sie przede wszystkim
na problemach dotyczacych: oblicza niepetnosprawnosci (m.in.
Koscielak, 1996; Koscielska, 1995; Piotrowicz, Wapiennik,
2003; Kosakowski, Krause, Zyta, 2007; Zotkowska, 2008), nor-
malizacji zycia os6b z niepelnosprawnoscia, dostrzegania i egze-
kwowania praw os6b niepetnosprawnych (m.in. Korzon, 2005;
Krause, Zyta, Nosarzewska, 2010; Gajdzica, 2011); a takze po-
staw rodzicielskich i stresu zwigzanego z urodzeniem niepetno-
sprawnego potomstwa (m.in. Koscielska, 2001; Hastings, Taunt,
2002; Dryzatowska, 2008; Zyta, 2011; Pisula, Kossakowska,
2010). W badaniach dotyczacych rodzenstwa os6b z niepelno-
sprawno$cig intelektualng, pojawiajg si¢ dwa gléwne nurty do-
tyczace: badania wplywu rodzenistwa z niepetnosprawnoscig na
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funkcjonowanie dzieci sprawnych, a takze analizy relacji migdzy
rodzenstwem, widzianej ze strony dziecka niepelnosprawnego
lub petnosprawnego (Zyta, 2011).

W prezentowanych badaniach poruszany jest temat dotycza-
cy poczucia koherencji i osamotnienia, czyli czynnikéw intrap-
sychicznych, ktore ksztaltuja si¢ pod wplywem oddzialywania
otoczenia, w tym obecno$ci w zyciu jednostki niepelnosprawne-
go rodzenstwa. Poczucie koherencji bylo opisywane w literaturze
miedzy innymi przez takich badaczy, jak: Malka Margalit, Ami-
ram Raviv, Dee B. Ankonina, 1992; Daniel C. Lustig, 1997, 1999,
Daniel C. Lustig i in., 2000, Malin B. Olsson, Philip C. Hwang,
2002, 2008; Francesca Happe, Jacqueline Briskman, Uta Frith,
2001; Riidiger S. Retzlaff, 2007; Winnie W.S. Mak, Anna
H.Y. Ho, Rita W. Law, 2006; Malin B. Olsson, Pernilla Larsman,
Philip C. Hwang, 2008. Natomiast tematyke poczucia osamotnie-
nia podjeli w badaniach migdzy innymi: Maria Lopatkowa, 1989;
Jozef Rembowski, 1992; Krystyna Kmiecik-Baran, 1984, 1992;
Malgorzata Koscielska, 1995; Andrzej Girynski, 1998, 2004; Ja-
nina Wyczesany, 2001; Magdalena Wisniowiecka, Leszek Szew-
czyk, 2001; Zofia Dotega, 2003; Jarostaw Rola, 2005; Bernade-
ta Szczupal, 2005; Janusz Mastalski, 2007; Teresa E. Olearczyk,
2008; Adam Mikrut, 2009. Jednakze zadne z tych badan nie doty-
czylto rodzenstwa 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Majac na wzgledzie zagadnienia poruszane dotychczas przez
innych autoréw, za przedmiot prezentowanych badan obrano
poczucie osamotnienia i poczucie koherencji rodzefnstwa os6b
z niepelnosprawnoscig intelektualng, dlatego tez ich celem jest
okresSlenie zwigzku miedzy poczuciem osamotnienia a poczu-
ciem koherencji u rodzefistwa oséb z niepetlnosprawnoscig inte-
lektualng.

Kierujac sie¢ tym, w prezentowanej procedurze za problem
glowny obrano ustalenie: czy i jaka zachodzi zaleznos¢ miedzy
poczuciem osamotnienia a poczuciem koherencji u oséb, kto-
re posiadajg rodzefistwo z niepelnosprawnoscig intelektualna,
a w szczegoOlnosci:


https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorStored=Mak%2C+Winnie+W+S
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Jaki jest poziom poczucia osamotnienia os6b, ktére po-
siadajg rodzefistwo z niepetnosprawnoscig intelektualng?
Jaki jest poziom poczucia koherencji u osob, ktére maja
rodzefnstwo z niepetnosprawnoscia intelektualng?

Czy i jakie wystepujg réznice w zakresie zalezno$ci mie-
dzy poczuciem osamotnienia a poczuciem koherencji
u oséb, ktére majg rodzenstwo z niepelnosprawnoscia
intelektualng a osobami, ktorych rodzenistwo jest petno-
sprawne intelektualnie lub sg jedynakami?

Na potrzeby przedstawionych badan przyjeto hipoteze
gléwna, zgodnie z ktérg zachodzi zalezno$é pomiedzy poczu-
ciem osamotnienia a poczuciem koherencji u oséb, ktore posia-
daja rodzenstwo z niepetnosprawnoscia intelektualng. Niskie
poczucie osamotnienia wigze si¢ z wysokim poczuciem kohe-
rencji, natomiast wysokie poczucie osamotnienia z niskim po-
czuciem koherencji.

Stosownie do przedstawionych probleméw badawczych, ry-
sujg sie szczegdlowe zatozenia badawcze:

Osoby, ktore posiadajg rodzefstwo z niepetnosprawno-
Scig intelektualng, charakteryzujg si¢ wysokim poziomem
poczucia osamotnienia.

Osoby, ktore posiadajg rodzenstwo z niepetnosprawno-
$cig intelektualng, majg niski poziom poczucia koherencji
(tj. poczucia zrozumiatosci, poczucia zaradnosci, poczu-
cia sensownosci).

Miedzy osobami, ktére maja rodzefstwo z niepelno-
sprawnoS$cig intelektualng, a osobami, ktore maja rodzen-
stwo sprawne intelektualnie lub s3 jedynakami, wystepu-
ja réznice pod wzgledem zaleznosSci w zakresie poczucia
osamotnienia i poczucia koherencji.

U osdb, ktore posiadaja rodzenstwo z niepelnosprawno-
Scig intelektualng, niski poziom poczucia osamotnienia
wspotwystepuje z wysokim poziomem poczucia koheren-
¢ji, natomiast wysoki poziom poczucia osamotnienia wig-
ze sie z niskim poczuciem koherencji.
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4.2. Charakterystyka grupy badawczej
i przebieg badan

4.2.1. Charakterystyka grupy badawczej

W badaniu wzieto udzial 236 dorostych o0s6b pochodzacych
z wojewoOdztwa mazowieckiego.

Grupa badawcza liczyta 138 uczestnikéw majacych rodzen-
stwo z niepelnosprawnoscia intelektualng (bez zastosowania
szczegblowego kryterium stopnia niepelnosprawnosci), na-
tomiast w sktad grupy kontrolnej weszto 98 dorostych oséb,
ktére maja rodzenistwo petnosprawne intelektualnie, lub sg je-
dynakami.

W przypadku grupy kontrolnej chodzilo o dobranie bada-
nych posiadajacych rodzefistwo w normie intelektualnej, a takze
tych, ktorzy nie majg braci ani siostr.

W rezultacie badaniami objeto 236 0s6b, z czego kobiety sta-
nowily 25,4% poddanej badaniu populacji, odsetek mezczyzn
wynosil natomiast 17,4%.

Ple¢

B kobieta
57% mezczyzna

17% brak danych

Wykres 1. Rozklad zmiennej pte¢
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Wsréd badanych az 57,2% uczestnikéw nie zgodzilo si¢ na
zamieszczenie w analizie badan informacji o ich plci. Szczegéto-
wa charakterystyke grup zawiera analiza wynikéw badan. Do-
ktadnie ten problem ilustruje wykres 1.

Majac na wzgledzie dalsze ustalenia, zarysowalo si¢ pyta-
nie, w jakim wieku byli badani? Okazalo si¢, ze cezura wieko-
wa 0s0b, ktére zgodzily si¢ na podanie tych danych, miesci sie
w przedziale od 17 do 59 lat, co dokladnie zostalo zobrazowa-
ne w tabeli 1.

Analiza liczb przedstawionych w tabeli 1 upowaznia do
stwierdzenia, ze najliczniejszg grupe stanowity osoby, ktore maja
19 lat (4,2% calej grupy, 10,3% waznych), Srednia wieku bada-
nych wynosi okoto 28 lat, a mediana 26, przy SD = 8,34.

Na uwage zastuguje fakt, ze az 139 os6b nie podato swojego
wieku mimo tego, ze badania byly anonimowe.

Sposréd uczestnikow 138 os6b ma rodzenstwo z niepelno-
sprawno$cig intelektualng a 98 uczestnikow badania posiada
rodzenstwo w normie intelektualnej lub wcale nie ma rodzen-
stwa.

Strukture grup badawczych w odniesieniu do zmiennej ro-
dzenstwo ilustruje wykres 2.

Tabela 1. Rozklad zmiennej wiek

Czestosé Procent Procent waznych
Wazne | 17-25 lat 48 20,3 49,5
26-30 lat 22 9,3 22,7
31-35 lat 10 4,2 10,3
powyzej 35 lat 17 7,2 17,5
Ogdlem 97 41,1 100,0
bkt [, | | e
Ogdtem 236 100,0
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Rodzenstwo

42% petnosprawne

[ niepetnosprawne

Wykres 2. Rozklad zmiennej rodzenistwo

4.2.2. Przebieg badania

Badani tak dalece chronig swojg prywatnos¢ i informacje o fak-
cie istnienia niepelnosprawnego brata lub siostry, ze w wielu
przypadkach nie zgodzili si¢ nawet na zamieszczenie w analizie
badan informacji o ich plci, a takze i wieku.

Nalezy zaznaczy¢, ze dotarcie do tych os6b bylo bardzo trud-
ne, gdyz wiele z nich na prosbe¢ o udzial w badaniu reagowalo
niechecig lub wrecz zdecydowang odmowg. Jednakze na skutek
prosb udato sie zgromadzi¢ odpowiednig grupe badawcza, dzie-
ki wspoétpracy z placowkami edukacyjnymi, opiekuniczymi, biu-
rami poSrednictwa pracy.

Znaczacg role w tym wzgledzie spelnily réwniez organiza-
cje dzialajace na rzecz 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna
i ich rodzin.

Warto podkresli¢, ze wobec wszystkich uczestnikéw zasto-
sowano kryterium dobrowolnego udzialu w badaniach, ponadto
byli oni co najmniej w wieku, w ktérym osoby znajduja sie na
etapie dorostosci, wiec dzieki w miare dojrzatej osobowosci mo-
gly realnie ocenié zaréwno siebie, jak i swoje relacje interperso-
nalne.

Ze wzgledu na to, ze zbyt malo uczestnikéw zgodzito sie
na zamieszczenie danych na temat ich wieku i plci — wyniki
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badan nie moga zostac szczegdélowo analizowane w odniesieniu
do tych kategorii.

4.3. Metody i narzedzia badawcze

W prezentowanych badaniach zastosowano metode kwestiona-
riuszowg oraz nastepujace narzedzia:

Skal¢ Poczucia Osamotnienia UCLA Dana Russella, Letitia
A. Peplau, Carolyn E. Cutrona, Kwestionariusz Orientacji Zy-
ciowej (SOC-29) Aarona Antonovsky’ego.

Skala Poczucia Osamotnienia UCLA (The UCLA Loneliness
Scale), autorstwa Russella, Peplau i Cutrony (1980), w adaptacji
Jézefa Rembowskiego (1992, s. 27-33) postuzyla do zbadania
poczucia osamotnienia zarowno w grupie badanej, jak i grupie
kontrolne;j.

Skala UCLA sktada sie z 20 pozycji kwestionariuszowych
i przeznaczona jest do badania poczucia osamotnienia rozumia-
nego jako niewlasciwa struktura relacji interpersonalnych.

W ramach skali 10 iteméw zawiera zdania sformutowane ne-
gatywnie, opisujgce brak satysfakcji z kontaktéw spotecznych,
kolejnych 10 - to zdania sformutowane pozytywnie dla zmierze-
nia satysfakcji z relacji interpersonalnych.

Itemy Skali UCLA tworzg trzy czynniki — podskale:

— brak kontaktu — poczucie braku bliskiego, osobowego,

a zarazem intymnego kontaktu z innymi, utrzymywanie
dystansu w stosunku do ludzi; skala zawiera 10 twierdzen
opisujacych negatywny stan relacji interpersonalnych, za-
tem wysoki wynik oznacza nasilenie poczucia samotno-
$ci, opuszczenia, odrzucenia i odizolowania od innych,
wywolujace uczucie nieszczesliwosci;

— poczucie/zerwanie wiezi spotecznych — odzwierciedla po-
ziom poczucia samotno$ci badany poprzez spoleczny kon-
takt z osobami z najblizszego otoczenia, grupg jako cato-
Scig, rowiesnikami. Podskala ta sktada sie z 4 twierdzen
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o pozytywnej tresci, totez wysoki wynik wskazuje na brak
takich symptoméw, silne powigzanie spoleczne, poczucie
zrozumienia i bliskoSci, utrzymywanie wiezi z innymi,
z ktérymi mozna porozmawiaé czy zwrocié siec w potrze-
bie, a niski — na poczucie zerwania wie¢zi z otoczeniem;

— przynalezno$¢ do grupy — podskala opisuje zespolenie

z grupg spofeczng; zawiera 6 twierdzen, 4 o treSci pozy-
tywnej i 2 o negatywnej (Rembowski, 1992, s. 103-104).

Autorzy UCLA zakladali, ze narzedzie bedzie opisywac po-
czucie osamotnienia jako konstrukt jednowymiarowy, jednak
z wielu analiz wynika, ze Skala Poczucia Osamotnienia ma cha-
rakter wielowymiarowy (np. McWhirter, 1990; Niewiadomska,
1996; Lasgaard, 2007, za: Rembowski, 1992, s. 31). Tworcy
uznali wigc, ze wspomniana typologia Roberta S. Weissa rozroz-
nienia samotnoS$ci spolecznej i emocjonalnej moze by¢ przyjeta
pod warunkiem zastosowania sprawdzonej pod wzgledem psy-
chometrycznym techniki, na przyktad Skali UCLA (Rembowski,
1992). Obydwa aspekty samotnosci nie sg wprawdzie od siebie
zalezne, ale oba istotnie korelujg ze Skalg UCLA do badania po-
czucia osamotnienia.

Warto zaznaczydé, ze skala stanowi dobre narzedzie do wyka-
zywania niedostatkow kontaktow spotecznych w grupie (tamze,
s. 65).

O wartoSci psychometrycznej narzedzia Swiadczy wysoka
rzetelnos¢. W badaniach przeprowadzonych na grupie studen-
tOw przy uzyciu pierwszej wersji narzedzia uzyskano wspotczyn-
nik rzetelnos$ci a-Cronbacha réwny 0,96 (Russell, Peplau, Fergu-
son, 1978, s. 292).

Podobnie bylo dla wersji zrewidowanej, gdzie wspotczynnik
ten wynidst a = 0,94.

Okazalo si¢ takze, ze w badaniach trzecia wersja skali uzy-
skano wspoétczynniki rzetelnosci a = 0,89 — 0,94 oraz wspol-
czynnik stalosci mierzony po roku r = 0,73 (tamze, s. 65).

Natomiast do badania poziomu poczucia koherencji zosta-
o uzyte narzedzie skonstruowane przez Antonovsky’ego: Kwe-
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stionariusz Orientacji Zyciowej (SOC29), w polskiej adaptacji
z 1993 roku, dokonanej przez zespoly z Zaktadu Psychologii
Klinicznej IPiIN w Warszawie, Zakltadu Psychoprofilaktyki In-
stytutu Psychologii UAM w Poznaniu oraz Zaktadu Psychologii
Pracy Instytutu Medycyny Pracy w Lodzi.

Kwestionariusz ten ma dobre wlasciwosci psychometryczne:
a-Cronbacha dla calej skali wynosi 0,85 i od 0,72 do 0,75 dla
podskal.

Stabilnos¢ retestowa skali waha sie od 0,72 do 0,83
(p < 0,001). Za pomocg narzedzia mozna oszacowaé globalne
poczucie koherencji i jego trzy komponenty:

— poczucie zrozumialoSci,

— poczucie zaradnosci,

— poczucie sensownosci.

Kwestionariusz Orientacji Zyciowej (SOC-29) sktada si¢ z 29
stwierdzen oraz 3 podskal — poczucia zrozumiatosci, zaradnosci
oraz sensownosci.

Osoba badana udziela odpowiedzi za pomocg 7-stopniowej
skali Likerta, gdzie 1 oznacza, ze dane nastawienie wystepuje
zawsze, a 7 — ze nigdy. Oblicza sie rowniez wynik ogdlny, czyli
nasilenie poczucia koherencji u osoby badane;j.

Podsumowujac te rozwazania, nalezy zaznaczyé, ze prezento-
wane narze¢dzia badawcze postuzyly do okreslenia poczucia kohe-
rencji i poczucia osamotnienia w grupie os6b posiadajacych siostre
lub brata z niepelnosprawnoscig intelektualng, a takze w grupie
kontrolnej, ktéra sktadala sie z uczestnikow, ktorzy maja petno-
sprawne rodzenstwo lub s3 jedynakami.



Rozdziat 5

Analiza wynikéw badan wlasnych

Celem badania byto sprawdzenie zwigzku pomiedzy poczuciem
koherencji i poczuciem osamotnienia u rodzefistwa osob z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng. Grupe kontrolng stanowity
osoby, ktére majg pelnosprawne rodzenstwo lub nie majg go
weale.

W podrozdziale tym przedstawiono i oméwiono wyniki ana-
lizy statystycznej, ktora postuzylta do realizacji zalozonego celu.

Obliczenia wykonano w programie IBM SPSS Statistics 23.0.

5.1. Analiza wynikéw badan
dotyczacych poczucia osamotnienia
i poczucia koherengji

Do ustalenia wynikéw badan wykorzystano dwa narzedzia —
Skale Poczucia Osamotnienia UCLA Russella, Peplau, Cutrony
oraz Kwestionariusz Orientacji Zyciowej Antonovsky’ego.

Badanie Skalg UCLA dalo uSredniony wynik réwny
M = 53,03, przy medianie wynoszacej 52,00 (wykres 3). W ra-
mach Skali UCLA funkcjonujg trzy podskale:

— Brak kontaktu (UCLA1) - M = 26,6;

— Poczucie/zerwanie wigzi (UCLA2) - M = 10,82;

— Przynaleznos¢ do grupy (UCLA3) - M = 15,63.

Rozktad wynikéw surowych dla badania Skalg UCLA ilu-
struje wykres 3.
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W podziale na grupy (eksperymentalna i kontrolna) wyni-
ki badania Skalg UCLA prezentujg si¢ nastepujaco: Rodzenstwo
0s6b z niepelnosprawnoscig (wykres 3a).

W odniesieniu do poszczegdlnych podskal UCLA, Srednie
wynikow uzyskanych przez uczestnikéw badan, ktérzy majg nie-
pelnosprawne rodzefistwo, wynosza:

— Brak kontaktu (UCLA1) - M = 23,00;

— Poczucie zerwania wigzi (UCLA2) - M = 9,27;

— Przynaleznos¢ do grupy (UCLA3) - M = 13,40.

Nastepnie na wykresie 3b przedstawiono wyniki badania
Skalg UCLA w grupie: rodzefistwo 0s0b petnosprawnych/brak
rodzenstwa.

Skala UCLA
grupa: rodzenstwo petnosprawne / brak rodzeistwa

Wykres 3b. Rozklad wynikéw badan Skalg UCLA w grupie:

rodzefistwo oséb petnosprawnych / brak rodzeristwa

Na podstawie analizy okazalo sie, ze Srednie wyniki czlonkéw
grupy: rodzenstwo oséb pelnosprawnych / brak rodzenstwa, dla
poszczeg6lnych podskal, uzyskaly wskazane ponizej wartosci:
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— Brak kontaktu (UCLA1) - M = 31,67;

— Poczucie zerwania wigzi (UCLA2) - M = 13,01;

—  Przynaleznos¢ do grupy (UCLA3) - M = 18,75.

Natomiast badanie Kwestionariuszem Orientacji Zyciowej
dalo usredniony wynik rowny M = 112,79, przy medianie wy-
noszacej 114,00, co ilustruje wykres 4.

W rozbiciu na grupy:

— rodzenstwo os6b z niepelnosprawnosciag (wykres 4a);

— rodzefnstwo os6b pelnosprawnych / brak rodzehstwa (wy-

kres 4b).

Warto zauwazyé, ze Srednia wynikow badania przeprowa-
dzonego za pomoca Kwestionariusza Orientacji Zyciowej dla ro-
dzenstwa 0s6b z niepetnosprawnoscia, wynosi M = 101,38.

Na wykresie 4b zaprezentowano wyniki surowe uzyskane
w badaniu Kwestionariuszem Orientacji Zyciowej przez uczestni-
kow, ktorzy maja petnosprawne rodzenstwo lub sg jedynakami.

12,57

10,07

Czestosc

Wykres 4. Rozktad wynikéw surowyg:h dla badania Kwestionariuszem
Ovrientacji Zyciowej
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Kwestionariusz Orientacji Zyciowej
grupa: rodzenstwo z niepetnosprawnoscia,

Czestosé

Wykres 4a. Rozklad wynikéw surowych dla badania KKW w grupie:
rodzefistwo 0séb z niepetnosprawnoscia

Kwestionariusz Orientacji Zyciowej

grupa: rodzenstwo peinosprawne / brak rodzen

Czegstosé

Wykres 4b. Rozklad wynikéw surowych dla badania KKW w grupie:

rodzefistwo 0séb petnosprawnych / brak rodzefistwa
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W wyniku badania przeprowadzonego Kwestionariuszem
Orientacji Zyciowej grupa, sktadajaca sie z rodzefistwa 0s6b pet-
nosprawnych badz jedynakoéw, uzyskata Srednig M = 128,86.

W procedurze zmierzajacej do weryfikacji postawionych za-
lozen wykorzystano analizy oparte na modelu jednoczynnikowej
analizy wariancji ANOVA oraz korelacji Pearsona.

Podkresli¢ wypada, ze przyjeto, iz osoby, ktore posiadaja ro-
dzenstwo z niepelnosprawnoscig intelektualng, charakteryzuja
si¢ wysokim poziomem poczucia osamotnienia.

W celu weryfikacji tego zalozenia wykorzystano analizy
oparte na modelu jednoczynnikowej analizy wariancji ANOVA,
co przedstawia tabela 2.

Na podstawie analizy danych (tabela 2) mozna zauwazy¢
istotng statystycznie zalezno$¢ pomigdzy posiadaniem niepetno-
sprawnego rodzenstwa a istotnie wyzszym od przecigtnej pozio-
mem odczuwania osamotnienia (F = 125,383, p < 0,001).

Co wazne, wszystkie trzy podskale Skali UCLA wspieraja
wyniki uzyskane dla skali jako calo$ci — rodzefstwo oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng uzyskato istotnie nizsze wyniki
niz grupa rodzefnstwa os6b pelnosprawnych i jedynakéw. Przed-
stawia si¢ to nastepujaco:

— Brak kontaktu — F = 115,957, p < 0,001;

— Poczucie zerwania wigzi spolecznych — F = 106,565,

p < 0,001;
— Przynalezno$¢ do grupy — F = 102,067, p < 0,001.

Tabela 2. Zaleznoé¢ miedzy posiadaniem niepetnosprawnego rodzerstwa
a poczuciem osamotnienia

Jednoczynnikowa Suma daf Sredni F Istotnosé
ANOVA kwadratow kwadrat
Miedzy grupami

UCLA 17 804,499 1|17 804,499 | 125,383 | 0,000

Wewnatrz grup 33 228,294 | 234 142,001
Ogotem 51032,792 | 235
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Uprawnione jest zatem wnioskowanie, ze osoby posiadajace
niepetnosprawne rodzefistwo znacznie czesciej od 0séb posiada-
jacych rodzefnstwo w normie intelektualnej, badZ bedacych jedy-
nakami, dos§wiadczajg osamotnienia oraz niepewnosci i strachu
w odniesieniu do wilasnego zycia.

Kierunek tej zmiennej potwierdzaja Srednie przedstawione
w tabeli 3.

Tabela 3. Srednie wyniki rodzeristwa 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng i rodzenstwa oséb petnosprawnych

UCLA 1 UCLA 2 UCLA 3
Grupa 1 23,00 9,27 13,41
Grupa 2 31,67 13,01 18,76

W procedurze badawczej zalozono rowniez, ze rodzenstwo
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng ma niski poziom po-
czucia koherencji.

Aby zweryfikowaé to przypuszczenie, wykorzystano analizy
oparte na modelu jednoczynnikowej analizy wariancji ANOVA.

Tabela 4. Zaleznoé¢ miedzy posiadaniem niepetnosprawnego rodzenistwa
a poczuciem koherencji

Suma Sredni y
kwadratow df kwadrat F Istotnos¢
Miedzy grupami 43275,001| 1]43275,001 56,549 | 0,000
KOZ
Wewnatrz grup 179 072,406 | 243
Ogodtem 222 347,407 | 235 765,267

Wyniki badan ukazujg istotng statystycznie zalezno$¢ pomig-
dzy posiadaniem niepetnosprawnego rodzefistwa a istotnie niz-
szym niz w grupie kontrolnej poziomem koherencji (F = 56,549,
p < 0,001), wobec czego nalezy podkreslié, ze potwierdzilo sie



5.1. Analiza wynikéw badan dotyczacych poczucia osamotnienia i poczucia koherencji 99

przekonanie o nizszym niz w grupie kontrolnej poziomie poczu-
cia koherencji u rodzefnstwa osob z niepetnosprawnoscig intelek-
tualna.

Kierunek tej zmiennej potwierdzajg Srednie zaprezentowane
w tabeli 5.

Tabela 5. Srednie wyniki rodzeristwa oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng i rodzeristwa oséb petnosprawnych

KOZ
Grupa 1 101,38
Grupa 2 128,86

Zaktadano réwniez, ze u 0sob, ktére majg rodzenstwo z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, niski poziom poczucia osamot-
nienia wspolwystepuje z wysokim poczuciem koherencji, nato-
miast wysoki poziom poczucia osamotnienia wigze si¢ z niskim
poczuciem koherencji.

W celu weryfikacji tego zalozenia wykorzystano analizy
oparte na korelacji Pearsona, co ilustruje tabela 6.

Tabela 6. Zaleznoé¢ miedzy poczuciem osamotnienia a poczuciem

koherengji
Skala UCLA KOZ
Skala UCLA Korelacja Pearsona 1 0,677**
Istotno$é (dwustronna) 0,000
N 236 236

** Korelacja jest istotna na poziomie 0,01 (dwustronnie).

Dazac do ustalenia relacji pomiedzy uzytymi w badaniu
narzedziami (UCLA i KOZ), okreslono korelacje pomiedzy
wynikami uzyskanymi za ich pomocg. Otrzymany w ten spo-
s6b wspolczynnik korelacji dwustronnej Pearsona (r = 0,677,
p < 0,001) wskazuje na silny zwigzek migdzy nimi.
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Oznacza to, ze wysoki poziom poczucia osamotnienia wspol-

wystepuje z niskim poziomem poczucia koherencji.

Szczegblowe analizy wynikéw badan upowazniajg do stwier-

dzenia, ze:

— osoby posiadajgce niepelnosprawne rodzenstwo czesciej
niz uczestnicy badan, ktérzy majg rodzefistwo petno-
sprawne lub s3 jedynakami, doznaja poczucia osamotnie-
nia oraz niepewnosci i strachu w odniesieniu do wlasnego
zycia;

— badani posiadajacy brata lub siostre z niepetnosprawnoscia
intelektualng majg nizszy poziom poczucia koherencji;

— u uczestnikéw badan, ktérzy maja rodzefistwo z niepet-
nosprawnoscig intelektualng, wysoki poziom osamotnie-
nia wspolwystepuje z niskim poziomem koherencji.

Oznacza to, ze potwierdzily si¢ wszystkie zalozenia przyjete

w tej procedurze badawczej.

5.2. Oméwienie wynikéw badan

Celem badan byto sprawdzenie zaleznosSci pomiedzy poczuciem
koherencji a poczuciem osamotnienia u osob, ktérych rodzen-
stwo jest niepelnosprawne intelektualnie.

W zwigzku z tym na wstepie warto zwrdcié uwage na po-
ziom trudnos$ci w dotarciu do grupy badawczej oraz poziom jej
zamknietoSci.

Sposréd przebadanych 236 oséb tylko 101 wyrazito zgode na
zamieszczenie danych na temat ich plci, a tylko 97 wskazato swoj
wiek. Grupa kontrolna nie miata problemu z podaniem tych in-
formacji, natomiast odmowa dotyczyta os6b z grupy badawczej.
Brak takich danych moze $wiadczy¢ o poziomie zamknigcia,
lub nawet wstydu czy tez niecheci przyznania sie do rodzefistwa
z niepetnosprawnoscig intelektualng (badz tez o dazeniu do ode-
rwania sie od sytuacji).
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1. W ramach pierwszego problemu badawczego zbadano poziom
poczucia osamotnienia u rodzehstwa oséb z niepetnosprawnoscig

i rodzenistwa oséb petnosprawnych (lub uczestnikéw, ktérzy nie maja
ani siostry, ani brata).

Otrzymane wyniki wykazaly, ze rodzenstwo jednostek z niepel-
nosprawnoscig intelektualng ma wyzszy poziom poczucia osamot-
nienia niz grupa kontrolna. Tym samym potwierdzono pierwsze
zalozenie, zgodnie z ktérym osoby posiadajace rodzenstwo z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng charakteryzuja sie wysokim po-
ziomem poczucia osamotnienia. Oznacza to, ze siostry i bracia
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng doznajg nieprzyjemne-
go doswiadczenia wynikajacego z braku odpowiedniej iloéci kon-
taktow spolecznych czy tez jakoSciowo waznych interakcji z in-
nymi (Peplau, Perlman, 1982, s. 2), czyli dotyka ich samotnosé
zarébwno emocjonalna, jak i spofeczna, na co wskazujg wyniki
wszystkich trzech podskal UCLA.

Badania nad osamotnieniem czy samotnoScig oséb dorostych
byty prowadzone od lat 70. ubiegtego wieku miedzy innymi w kon-
tekscie teorii potrzeb spolecznych (Weiss, 1973) i w ujeciu teorii
poznawczych (Peplau, Perlman, 1982), a nad poczuciem osamot-
nienia u dzieci — od lat 90. XX wieku (np. Cassidy, Asher, 1992).
Z analiz empirycznych wynika, ze poczucie osamotnienia pozosta-
je w zwigzku z wieloma trudno$ciami zyciowymi.

7. metaanalizy 149 badan dokonanej przez Martina Pinqu-
arta i Silvie S6rensen (2001, s. 195-213) wynika, ze z samotno-
Scig wiazg sie: obnizenie jakosci wiezi spotecznych, zmniejszona
czestotliwo$é kontaktéw miedzyludzkich, niski poziom poczucia
kompetencji dotyczacych roznych wymiaréw zycia codziennego,
a takze nizsze dochody i wyksztalcenie.

Skorelowanie samotnoSci z wyzszym poziomem depresji,
leku spotecznego i wstydu, a takze z nizszym poziomem wspar-
cia spolecznego i samooceny wykazata metaanaliza 95 badan,
ktérg wykonali Noreen E. Mahon i wspotpracownicy (2006,
s. 308-331).
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Z przegladu literatury zamieszczonego w teoretycznej czesci
pracy wynika, ze osamotnienie wigze sie¢ z réznymi zmienny-
mi, zarowno o charakterze kulturowym i spotecznym, jak i oso-
bowym, zjawisko osamotnienia dotyka za$ ludzi bez wzgledu
na wiek.

Poniewaz przedstawione badania obejmuja relacj¢ miedzy
poczuciem koherencji a poczuciem osamotnienia, trudno od-
nie$¢ sie do wynikow uzyskanych przez innych autoréw, ponie-
waz te zaleznosci nie byly wczesniej badane. Jednakze na podsta-
wie przegladu literatury mozna wskazaé przyczyny wyzszego niz
u 0s6b posiadajacych petnosprawne rodzenstwo poziomu osa-
motnienia braci i sidstr jednostek z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng. Przyczyn ich osamotnienia mozna szukaé¢ w postawach
spoleczefistwa wobec 0sOb z niepelnosprawnoscia intelektualna
i ich rodzin, bowiem niezalenie od epoki rodziny majace dziec-
ko z niepelnosprawnoscig spotykaly si¢ z réznym traktowaniem
innosci ich potomka. Byly to postawy przemawiajce za dyskry-
minacjg i za wyniszczaniem, izolacja, segregacja, opieka, ale tez
modng obecnie ideg integracji (Twardowski, 1999, s. 35). Trzeba
pamietaé, iz mimo propagowania szczytnych idei, osoby posia-
dajace brata lub siostre z niepetnosprawnoscig intelektualng do-
$wiadczajg przykrosci i przesladowan ze strony rowiesnikéw (co
jednak nie obniza ich poczucia solidarnosci z rodzing) (Stalker,
Connors, 2004, s. 223). Jak zauwazyl Twardowski (1999, s. 36),
niektore dzieci majace niepelnosprawne rodzefistwo czujg si¢
wyizolowane i osamotnione, ponadto maj3 poczucie, ze s3 inne
niz réwiesnicy oraz ze ich rodziny rowniez sg inne. Przekonanie
o wlasnej odmiennosci ma negatywny wplyw na rozwoj samo-
oceny i poczucie wlasnej wartoSci, co wykazaly badania Mary
E. Hannah i Elizabeth Midlarsky (1999). Ponadto przekonanie
to, w polaczeniu z negatywnym postrzeganiem niepetnospraw-
nosci intelektualnej ze strony osdb z pozarodzinnego otoczenia
tworzacych grupe réwiesnicza czy sgsiedzka, uniemozliwia wia-
czenie sie przez rodzefistwo 0sOb obarczonych niepetnospraw-
nosScig intelektualng do grup spolecznych. A przeciez zdaniem



5.2. Oméwienie wynikéw badan 103

Petera Schuntermanna (2007, s. 96-97), pozytywne relacje r6-
wiesnicze i dobre przyjaznie powinny by¢ postrzegane jako czyn-
niki ochronne w funkcjonowaniu psychospolecznym, poniewaz
podnoszag poczucie wlasnej warto$ci i umiejetnosci radzenia
sobie. Pozwalaja takze zmniejszy¢ psychospoleczne zagrozenia
i podatno$¢ na zranienie. Autor wyprowadzit ten wniosek po do-
konaniu przegladu badan dotyczacych relacji rowiesniczych ro-
dzefistwa oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng oraz badan
dotyczacych zwigzku podatnosci i odpornosci na stres z przyjaz-
nig i uznal, ze przyjaznie i relacje rowieSnicze stanowig zaréwno
czynniki ochronne, jak i ewentualne czynniki ryzyka dla rodzen-
stwa dzieci z niepelnosprawnoscia, poniewaz moga prowadzié
do angazowania si¢ w dziatania poza nadzorem dorostych.

Halina Borzyszkowska (1998, s. 149) z kolei wskazata, ze
mtlodzi, ktérzy maja niepelnosprawne rodzeistwo, sa obcig-
zeni wigkszg iloScig obowigzkéw niz ich réwieSnicy i przezna-
czaja swoj wolny czas na opieke nad niepetnosprawnym bratem
lub siostrg, a przy tym czujg sie przeciazeni i niedocenieni. Jak
wynika z przegladu literatury, pelnosprawne rodzenstwo osob
z niepelnosprawnoscig intelektualng, oprécz unikania kontak-
tow spolecznych, przejawia obawy o akceptacje brata lub siostry
przez partnera, wzglednie o mozliwos¢ obcigzenia wada przy-
szlego potomstwa, co nie sprzyja decyzji o zalozeniu rodziny,
a wigc umacnia trwanie w osamotnieniu.

2. Drugi problem badawczy dotyczyt poziomu poczucia koherencji
(tj. poczucia zrozumiatosci, zaradnosci, sensownoéci) u rodzenstwa
0s6b z niepetnosprawnoicig intelektualng i rodzefstwa oséb
petnosprawnych.

Wyniki dokonanych analiz ukazaly istotng statystycznie zalez-
no$¢ pomiedzy posiadaniem niepelnosprawnego rodzefistwa
a nizszym od przeci¢tnej poziomem koherencji. Stwierdzono, ze
u 0s6b z niepetnosprawnym rodzefstwem poczucie koherencji
jest istotnie nizsze niz w grupie kontrolnej. Tym samym potwier-
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dzilo si¢ przypuszczenie, ze ludzie, ktérzy posiadaja rodzenstwo
niepetnosprawne intelektualnie, majg niski poziom poczucia ko-
herencji.

Uzyskane rezultaty pozostajg w zgodzie z prezentowanymi
w czeSci teoretycznej doniesieniami badaczy wskazujagcymi na
negatywne skutki posiadania rodzefistwa z niepelnosprawnoscia
intelektualng dla ich pelnosprawnych braci i siéstr, ale z sygna-
lizowanym tamze postrzeganiem pozytywnych konsekwencji ta-
kiej sytuacji.

Pojawia sie pytanie, dlaczego ustalenia badaczy w tej kwestii
nie sg jednoznaczne? Herbert Roeyrs i K. Mycke (1995, s. 316)
zwracajg uwage, ze badania nad wplywem niepetnosprawnych
dzieci na samopoczucie ich pelnosprawnych braci i siéstr przy-
nosily czesto sprzeczne wyniki.

W drugiej polowie XX wieku, oprécz zainteresowania re-
lacjami miedzy pelnosprawnymi braémi i siostrami, proble-
matyka badawcza koncentrowala si¢ wokét stosunkéw miedzy
dzie¢mi niepelnosprawnymi i ich petnosprawnym rodzen-
stwem (por. Powell, Ahrenhold-Ogle, 1985; Boyce, Barnett,
1993). Poczatkowo w badaniach wykazywano negatywne
skutki (Farber, 1959; Gath, 1973, 1974; San Martino, New-
man, 1974; Trevino, 1979; Bagenholm, Gillberg, 1991), lub
brak wymiernych efektéw w zakresie ksztaltowania pozytyw-
nych relacji (Gath, 1978; McHale, Simeonsson, Sloan, 1984;
McHale, Sloan, Simeonsson, 1986). Zarazem pozytywny
i negatywny wplyw posiadania rodzefistwa z niepetnospraw-
noscig intelektualng na ich pelnosprawne rodzenstwo ustalili
Frances K. Grossman (1972), Naomi Breslau, Michael Weit-
zman, Katherine Messenger (1981), Martha Taylor Schipper
(1959), M. Schreiber, M. Feeley (1965), E.W. Berger (1980),
Thomas E. Mates (1990). Mozna tez wskaza¢ dokonany przez
Rune J. Simeonssona i Susan M. McHale (1981, s. 153) prze-
glad badan nad niepetnosprawnymi dzie¢mi, skupiajacy si¢ na
rodzenstwie w plaszczyznie ich relacji, gdzie autorzy zwrdci-
li uwage, ze wczesniejsze proby zrozumienia i konceptualiza-
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cji rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym niestety czesto byly
zorientowane na rozwazania w kontek$cie patologii. Badacze
koncentrowali sie na nieprawidlowych cechach rodzin z nie-
petnosprawnymi dzie¢mi, ich cztonkowie ujmowani byli w ka-
tegoriach dysfunkcyjnych, a dziatania w odniesieniu do tych
rodzin polegaty na leczeniu klinicznym odpowiednim dla stanu
patologicznego, co nie sprzyjalo wigczeniu jednostek niepeino-
sprawnych we wspolnote rodzinng rozumiang systemowo.

Denis J. Lynch wraz z innymi (1993, s. 87) odwoluja si¢
do badan wptywu osoby z niepelnosprawnoscig rozwojowg na
wszystkich czlonkéw systemu rodzinnego (Crnic, Friedrich,
Greenberg, 1983; Drotar, Crawford, 1985; Frey, Greenberg,
Fewell, 1989; Gallagher, Beckman, Cross, 1983; Hamlett,
Pellegrini, Katz, 1992; Kroneberger, Thompson, 1992), gdzie
niepelnosprawnos¢ stanowi stresor o charakterze przewlektym
(Sussman, Steinmetz, 1987), ktéry sprawia, ze cztonkowie ro-
dziny stajg si¢ podatni na zaburzenia funkcjonowania. Proble-
my dostosowawcze cztonkdéw rodziny zwigzane z opieka nad jej
niepetnosprawnym czlonkiem zostaty okreslone jako paradyg-
mat tego kierunku badan (tamze, s. 87).

Wezesniej badacze zaktadali, ze czlonkom rodziny bedzie za-
wsze szkodzi¢ doSwiadczenie opieki nad niepelnosprawng jed-
nostka (Cohen, 1962), jednak nowsze prace przyniosly szersze
spojrzenie, wskazujace, ze choé niekiedy przedstawiciele pelno-
sprawnego rodzenstwa moga doznaé szkody, to sa i tacy, kto-
rzy odnotowujg pozytywne efekty. Judith Wilson, Jan Blacher,
Bruce L. Baker (1989) wskazujg na wigkszg czutosé i cierpliwo$é,
a Milton Seligman (1988) na motywacje do wyboru zawodéw
pomocnych dla opieki nad jednostkami niepelnosprawnymi. To
prowadzi do pytania, jakie czynniki decydujg o uszczerbku, a ja-
kie o korzysci z posiadania brata lub siostry z niepetnospraw-
noscig intelektualng? Uwarunkowania negatywnego wplywu ze
wzgledu na ple¢ pelnosprawnego rodzenstwa zostaly zidentyfi-
kowane przez Ann Gath i Dianne Gumley (Gath, 1974; Gath,
Gumley, 1987).
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Przeglad badan nad rodzeistwem osdb z niepelnosprawno-
Scig intelektualng przeprowadzili tez Tamar Heller i Catherine
K. Arnold (2010, s. 23), wskazujagc w podsumowaniu, ze ich
wyniki przedstawiajg mieszany, ale ogdlnie pozytywny obraz
psychospotecznych skutkéw posiadania rodzenstwa z niepetno-
sprawnoS$cig intelektualng lub zaburzeniami rozwojowymi. Bra-
cia i siostry majg zazwyczaj dlugotrwale bliskie relacje ze swym
niepetnosprawnym rodzefistwem i planujg przejecie opieki nad
nimi w razie $mierci lub niewydolnosci rodzicow.

Badania Debry Lobato i wspélpracownikéw (2011, s. 703),
dotyczace psychologicznego i szkolnego funkcjonowania laty-
noskich dzieci z rodzefistwem z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna, opieraly si¢ na zalozeniu, ze rodzefstwo dzieci z nie-
pelnosprawnoscia jest narazone na internalizacj¢ zaburzen
psychicznych. Badacze chcieli ustali¢é wplyw czynnikéw kul-
turowych na ten efekt i w wyniku przeprowadzonych badan
dowiedli, ze rodzenstwo dzieci niepelnosprawnych intelektu-
alnie pochodzace z rodzin latynoskich mieszkajacych w USA
jest bardziej narazone na internalizacje probleméw psycholo-
gicznych i wigeksze zaburzenie funkcjonowania osobistego niz
inne dzieci, co wyrazito si¢ w znaczgco wyzszej nieobecnosci
w szkole i niekorzystnych wynikach w nauce niz u dzieci z gru-
py kontrolne;j.

Zach Rosetti i Sarah Hall (2015, s. 132) poddali badaniom
postrzeganie przez dorosle pelnosprawne rodzenstwo ich relacji
z braémi i siostrami z gleboka niepetnosprawnoscia oraz czynni-
ki sytuacyjne wplywajace na rozwoj tych relacji. Natomiast Mar-
sha Mailick Seltzer i inni (1997, s. 402), badajac wptyw posiada-
nia rodzenstwa z niepelnosprawnoscia intelektualng i choroba
psychiczng na styl zycia i samopoczucie psychiczne petnospraw-
nych braci i sidstr, doszli do wniosku, ze to subiektywne odczu-
cia pelnosprawnych cztonkéw rodziny decyduja, czy wpltyw ten
ma negatywny czy pozytywny charakter.

Herbert Roeyers i K. Mycke (1995, s. 314-315) w grupach
badawczych rodzenistwa dzieci z autyzmem, z niepetnosprawno-
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Scig intelektualng oraz dzieci pelnosprawnych, identyfikowali
czynniki (zaréwno statyczne, jak i dynamiczne), ktére wply-
waja na relacje rodzefistwa dzieci niepetnosprawnych i tych bez
niepetnosprawnego rodzenstwa. Czestotliwos$¢ stresujacych in-
terakcji z rodzenstwem byta do$¢ podobna wsrdod trzech grup
badanych, ale cho¢ pojawity sie réznice w rodzaju stresujacych
wydarzen, ogdlnie rzecz biorac, dzieci wyrazaly pozytywna oce-
ne swoich relacji z rodzefistwem, niezaleznie od tego, czy byly
rodzenstwem osoby z autyzmem, z niepelnosprawnoscig intelek-
tualng czy petnosprawne;.

Wplyw posiadania rodzefistwa z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng na dzieci w normie intelektualnej ocenili z wlasnej per-
spektywy rodzice dzieci z zespolem Downa i syndromem Rhet-
ta badani przez Seonaid Mulroy i wspotpracownikow (2007,
s. 223). Wigkszo$¢ rodzicow dzieci z oboma typami niepelno-
sprawno$ci sygnalizowala zaréwno wady, jak i zalety tej sytuacji
dla pelnosprawnego rodzenstwa. Wsroéd benefitéw wymienio-
no: zrozumienie, wspotczucie i opiekunczosc, a takze dojrzatosé
osobowosci, cierpliwo$é, pomocniczo$¢ i docenianie wlasnego
zycia. Na minusy zlozyly sie: ograniczenia w zakresie prywatne-
go czasu dotykajace i rodzicoéw, i pelnosprawne dzieci, zaburze-
nia rodzinnej socjalizacji, zachowanie dziecka dotknigtego nie-
pelnosprawnoscia wplywajgce na: relacje z rodzenistwem, troske
o niepelnosprawne dziecko, kwestie wzajemnej akceptacji, obo-
wiazki, przedwczesng dojrzalo$¢ pelnosprawnych potomkow,
problemy finansowe, a takze stres, zarowno rodzicielski, jak
i calej rodziny.

Zolinda Stoneman (2001 s. 138-140), zajmujac si¢c kwestia
wspierania pozytywnych relacji rodzenstwa pelnosprawnego
i niepelnosprawnego w okresie dziecifistwa, po dokonaniu prze-
gladu badan na temat tychze relacji, konkluduje, ze chociaz wzor-
ce relacji wzajemnych miedzy dzie¢mi z niepelnosprawnoscia in-
telektualng a rodzefistwem w normie intelektualnej sa rézne niz
te miedzy rodzenstwem pelnosprawnym, to nie ma dowodu, ze
sa one szkodliwe czy to dla pojedynczego cztonka rodzefistwa,
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czy dla relacji migdzy rodzenstwem, cho¢ przez dekady naukow-
cy wierzyli, ze relacje z udzialem dzieci z niepetnosprawnoscia
muszg by¢ patologiczne i niezdrowe.

Tinneke Moyson i Herbert Roeyers (2012, s. 93-99) zbadali,
jak rodzefistwo dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng okre-
§la swoja jako$¢ zycia w nastepujacych obszarach: wspélne dzia-
lania, wzajemne zrozumienie, czas prywatny, akceptacja, cier-
pliwos$¢, wiara w dobre samopoczucie, wymiana do$wiadczen,
wsparcie spoleczne, radzenie sobie ze Swiatem zewnetrznym.
Wprawdzie rodzenstwo podkreslato znaczenie rzeczy robionych
razem ze swoim niepelnosprawnym bratem lub siostrg, ale tak-
ze wyrazalo potrzebe: ,nie by¢ rodzenstwem na chwile”, czyli
potrzebe zycia prywatnego oprocz zycia jako rodzenstwo osoby
z niepelnosprawnoscia.

Borzyszkowska (1998, s. 148) zwraca uwagg, ze mtodzi ludzie
wychowujacy sie z czlowiekiem niepelnosprawnym, przebywaja-
cy w Srodowisku takich osob, dzigki udzialowi w czynnosciach
opiekunczych, koniecznosci podejmowania rozsadnych decyzji,
wyksztalcajg takie cechy charakteru, jak: dojrzalo$¢ spoteczna,
odpowiedzialnos$¢, wrazliwos$é, tolerancyjnosé, a takze sg bar-
dziej samokrytyczni, wdzigczni za swojg inteligencje oraz wyka-
zuja si¢ zaangazowaniem spolecznym.

Podobnie uwaza Zyta (2008, s. 360), zaznaczajac, ze brat lub
siostra osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng bedzie doce-
nia¢ swoje zdrowie, dostrzega¢ oraz (dzicki oswojeniu z cierpie-
niem i ograniczeniami) rozumieé potrzeby i problemy innych.

Badania wykonane w Turcji (Aksoy, Bercin Yildirim, 2008,
s. 774) wykazaly, ze stosunek dzieci do niepelnosprawnego ro-
dzefistwa jest na og6t pozytywny, a relacje miedzy nimi sg dobre.

Mozna to odniesé do stwierdzenia Urszuli Lauschowej (1970,
s. 96), ze silnie emocjonalna postawa rodzicéw wzgledem nie-
pelnosprawnego potomka ksztaltuje si¢ przez pryzmat uczud,
rodzenstwo za$ podchodzi do probleméw zwigzanych z niepel-
nosprawnym rodzefnstwem bardziej realistycznie i praktycznie.
Koresponduja z tym stowa Borzyszkowskiej (tamze, s. 148), ze
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niepelnosprawnos¢ syna lub corki dla rodzicow przez cale zycie
stanowi cierpienie i ciezar, natomiast rodzenstwo, inaczej odbie-
rajac sytuacje swojego brata czy siostry, potrafi nawigzac z nim/nig
poprawne stosunki.

Lauschowa (tamze, s. 89-90) wskazuje takze na autorytet
pelnosprawnych braci i siéstr w oczach rodzefistwa z niepelno-
sprawno$cig jako jednego z opiekunéw. Celem rodzicéw czesto
bywa zbytnie ulatwianie zycia niepelnosprawnemu dziecku,
tymczasem powinno ono nauczy¢ si¢ wykonywania polecen ro-
dzefnstwa, dzieki czemu pelnosprawni bracia i siostry zyskuja
praktyczne podejscie do probleméw niepelnosprawnego rodzen-
stwa, a ich relacje, opierajac si¢ na zrozumieniu trudnosci i goto-
wosci do pomocy, stajg si¢ prawidlowe, rozwigzywanie proble-
mow niepetnosprawnego rodzefistwa za$ sprzyja ksztaltowaniu
si¢ wysokiego poziomu poczucia koherencji.

Wynik przeprowadzonych badan mégtby wydac sie zaskakuja-
cy réwniez z tego powodu, ze rodziny os6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng s3 na ogot postrzegane jako rodziny o zaburzonym
funkcjonowaniu, a ksztaltowaniu wysokiego poziomu poczucia
koherencji sprzyja prawidtowe funkcjonowanie rodziny.

Amith Ben-David (1996, s. 13-20) uznawszy, ze osoby o wyz-
szym poziomie poczucia koherencji mogg pozytywnie postrzegaé
swoje rodziny, przy pomocy Faces III Malin B. Olsson i wsp6l-
pracownikow zbadal zwigzek migdzy percepcja przez mlodych
ludzi systemowych wlasciwosci rodziny (spojnosé, elastycznosc)
a ogblnym funkcjonowaniem rodziny zbadanym przy uzyciu
skroconej wersji McMaster Family Assessment Device. Z badan
Ben-David wyprowadzil wniosek, ze wyzszy poziom poczucia
koherencji u nastolatkéw lub mlodych dorostych sprzyja prawi-
dlowemu funkcjonowaniu rodziny, prawidtowe funkcjonowanie
rodziny za$§ wplywa na uksztaltowanie si¢ wysokiego poziomu
poczucia koherencji. Wydaje sie, ze celowe byloby sprawdzenie
funkcjonowania rodzin z potomstwem niepelnosprawnym inte-
lektualnie i petnosprawnym przy pomocy odpowiednich narze-
dzi badawczych zastosowanych wobec wszystkich cztonkéw tych
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rodzin dla uzyskania pelniejszego obrazu ich funkcjonowania,
co mialoby duze znaczenie dla dziatan wspierajacych i pomoc-
niczych.

Wprawdzie, jak zaznaczajg Heller i Arnold (2010, s. 17) wiele
badan wykazuje dodatnie psychospoteczne skutki dla rodzenstwa
dorostych z niepelnosprawnoscig intelektualng (Carr, 2004; Fla-
ton, 2006; Hodapp, Urbano, 2007; McGraw, Walker, 2007; Or-
smond, Seltzer, 2000a, 2000b; Orsmond, Seltzer, 2007a, 2007b;
Seltzer i in., 1991; Seltzer i in., 1997). Jednakze, prowadzac kolej-
ne badania, nalezy w nich uwzglednié stopien i rodzaj niepetno-
sprawnosci, bowiem im glebszy stopieni niepetnosprawnosci dziec-
ka, tym wicksze nasilenie probleméw emocjonalnych u rodzicow
i pelnosprawnego rodzefstwa i tym czestsze zaburzenia w funk-
cjonowaniu rodziny (Crnic, Lyons, 1993, za: Twardowski, 2011,
s. 96), poniewaz wychowanie dziecka z glebsza niepetnosprawno-
$cig wymaga od rodzicow wiekszego zaangazowania i wywoluje
u nich silny stres, co sprawia, ze pelnosprawne rodzenstwo pozba-
wione jest nalezytej uwagi i troski rodzicéw, a bardziej obcigzone
opieka nad niepelnosprawnym bratem lub siostra.

3. Istotnym zagadnieniem, jakie podjeto w ramach badar whasnych,
byta relacja pomiedzy poczuciem koherencji i poczuciem osamotnienia
u rodzeristwa oséb z niepetnosprawnoscig. Chodzito o sprawdzenie,
czy i jakie wystepuja réznice w zakresie zaleznosci miedzy poczuciem
osamotnienia a poczuciem koherencji u 0séb, ktére majg rodzerstwo
z niepetnosprawnodcig intelektualng a osobami, ktérych rodzestwo
jest petnosprawne intelektualnie lub sg jedynakami.

Zakladano, ze miedzy osobami, ktére majg rodzefstwo z niepel-
nosprawnoscig intelektualng, a osobami, ktére majg rodzefistwo
pelnosprawne intelektualnie, wystepuja réznice pod wzgledem
zalezno$ci w zakresie poczucia osamotnienia i poczucia koheren-
cji. Mianowicie u osob, ktére posiadajg rodzenstwo z niepelno-
sprawnoscig intelektualng, niski poziom poczucia osamotnienia
wspolwystepuje z wysokim poziomem poczucia koherencji, na-
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tomiast wysoki poziom poczucia osamotnienia wigze si¢ z ni-
skim poziomem poczucia koherencji.

Wyniki badan potwierdzily te zatozenia, bowiem ustalono,
ze u rodzenstwa osob z niepelnosprawnoscig intelektualng wy-
soki poziom poczucia osamotnienia wspoiwystepuje z niskim
poziomem poczucia koherencji. A to oznacza, ze bracia i siostry
ludzi z niepelnosprawnoscia intelektualng mogg odbiera¢ $wiat
w bardziej pesymistycznych barwach i obawiaé si¢ wyzwan sta-
wianych im przez zycie.

Jesli zalozyé, ze osamotnienie sprzyja uksztaltowaniu sie
niskiego poczucia koherencji, to mozna przyjaé, ze jest to
pewnego rodzaju skutek izolacji spotecznej towarzyszacej ro-
dzinom z jednostkg niepelnosprawng intelektualnie, zaburzen
funkcji emocjonalnych i opiekunczych rodziny w stosunku
do pelnosprawnego potomstwa, braku czasu spowodowanego
nadmiarem obowigzkéw. Co prawda badacze wskazujg tez na
istnienie samotno$ci pozytywnej, ktéra sprzyja wewnetrzne-
mu wyciszeniu, kontemplacji, rozmowom z Bogiem i samym
soba, rozwijaniu tworczosci, wyobrazni, postawy badawczej,
poszukiwaniom sensu zycia (Chatas, 2003, s. 182), a ktéra uta-
twia jednostce miedzy innymi rozwéj w okreS§lonym kierunku,
osiggniecie zalozonego celu (abstrahujac od problemu wspar-
cia w tym dazeniu ze strony otoczenia). Niestety, w kontekscie
prezentowanych badan wiasnych, trudno zauwazy¢ pozytywne
efekty samotnosci u rodzenstwa ludzi z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Poniekad moze tez temu sprzyja¢ wybor zawo-
du zwigzanego z pomaganiem innym, jakiego dokonuja czesciej
niz rodzenstwo 0s6b pelnosprawnych, bracia i siostry z prze-
wlekle chorym lub niepetnosprawnym rodzenstwem. W efekcie
nawet na plaszczyznie zawodowej pozostaja w kregu tematyki
niepelnosprawnosci, koniecznoSci niesienia pomocy, wsparcia,
zapewnienia Srodkéw materialnych na leczenie, rehabilitacje
czy doroste zycie ludzi, ktérzy nigdy nie beda w pelni samo-
dzielni. Dlatego rodzenstwu o0s6b z niepelnosprawnoscia, ktore
wykonuje tez tzw. zawody pomocowe moze trudniej przycho-
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dzi¢ troska o higien¢ psychiczng, wlasne dobro czy ksztaltowa-
nie relacji towarzyskich i partnerskich.

Jak zauwaza Zyta (2013, s. 22), posiadanie rodzefistwa z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng i wynikajaca stad znajomosé
specyfiki niepelnosprawnosci, udzial w czynnosciach opiekun-
czych, wigzi emocjonalne z niepelnosprawnym rodzefistwem,
atakze ch¢é wzbogacenia wiedzy w celu lepszej pomocy i bliskim,
i innym osobom w podobnej sytuacji, byly czynnikiem wyboru
kierunkéw zwiazanych z pomaganiem, rehabilitacja, szeroko po-
jetym wsparciem, takich jak: pedagogika specjalna, psychologia,
fizjoterapia, medycyna, praca socjalna, co czesto potwierdzaja
sami studenci czy adepci wspomnianych kierunkéw. Autorka
(tamze, s. 25-26) przywoluje badania Leslie A. Eget (2009) do-
tyczace preferencji mlodziezy w wieku licealnym, gdzie 55,8%
0s6b z niepelnosprawnym rodzenistwem wykazuje zainteresowa-
nie tego typu zawodami; a w grupie poréwnawczej skladajacej
si¢ z mlodziezy z pelnosprawnym rodzefistwem ten wskaznik
wynosi 23,5%. Przywoluje réwniez badania, ktére przeprowa-
dzili Marks, Matson i Barraza; Milton Seligman i Rosalyn Ben-
jamin Darling czy Donald Meyer i Patricia Vadasy (Zyta, 2013,
s. 22), udowodniajac, ze bracia i siostry oséb z niepetnospraw-
noscig wykazujg nieco wigksza tendencj¢ do wybierania zawo-
déw zwigzanych z pomaganiem.

Mozna sadzié, ze skoncentrowanie si¢ na pomaganiu innym,
zostalo okupione mniej lub bardziej Swiadomym odrzuceniem
relacji, ktére nie wigzaly sie z wybranym celem zyciowym, lub
wrecz mogly zaktocad jego realizacje (jak wlasna rodzina, przy-
jaznie czy grupy wspélnych zainteresowan).

W takim kontek$cie mozna powtérzy¢ przywolywane juz
zdanie Izdebskiej (2004, s. 21), ze samotnos¢ moze by¢ stanem
pozytywnym, jezeli jest wybrana, pozadana lub krétkotrwala,
jezeli jednak trwa dlugo — zazwyczaj prowadzi do osamotnie-
nia. Tego typu sytuacja mogla staé si¢ udzialem badanych braci
i siostr 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng, nie oznacza to
jednak, ze jest to jedyna przyczyna ich poczucia osamotnienia.
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Niski poziom poczucia koherencji wskazuje, ze sg to osoby,
ktérym trudnos¢ sprawia radzenie sobie z zyciem i wyzwania-
mi bycia bratem czy siostrg osoby niepetnosprawnej, czujace
sie osamotnione, opuszczone, z niedostateczng ilo$cig kontak-
tow. Oznacza to, ze chodzi o kontakty, ktére nie sa zwigzane
z opiekg nad rodzefistwem czy innymi wymagajacymi pomocy
osobami, co prowadzi do wniosku, ze wybdr samotnosci nie
fizycznej (czyli braku innych os6b), ale sytuacji zycia wérdd in-
nych ludzi prowadzi do osamotnienia (samotno$ci z emocjami
negatywnymi), a nie samotnos$ci pozytywnej (za: Dubas, 2006,
s. 338). Potrzeba byloby wywiadu osobistego, by uzyskaé pew-
no$¢, ze uczestnicy grupy badawczej to osoby, ktére co prawda
wywigzuja si¢ z trudnych zadan zwigzanych ze wspieraniem
niepelnosprawnego rodzenstwa, ale dzieje si¢ to kosztem ich
zycia prywatnego. Trzeba tez pamigtad, ze ,,poczucie osamot-
nienia” jest subiektywnym odczuciem jednostki, poniewaz
opiera si¢ na subiektywnych odczuciach czlowieka, jego po-
trzebach, wrazliwosci, na ktérg naklada sie niewystarczajgcy
kontakt psychiczny z druga osobg nawet pomimo obecnosci
fizycznej, skutkujacy zachwianiem réwnowagi wewnetrznej,
dyskomfortem psychicznym, poczuciem marginalizacji w ro-
dzinie czy innej grupie spolecznej (Olearczyk, 2008, s. 95).
Tym samym ewentualne korzySci dla rozwoju jednostki lub
realizacja celow zyciowych uzyskiwane poprzez wybor stanu
samotnoSci zostaly okupione sttumieniem naturalnej potrzeby
tworzenia zwigzkéw z innymi osobami, co stanowi zaprzecze-
nie stow Arystotelesa o wspolnotowosci jednostki ludzkie;j.

Trudno mieé podstawe do stwierdzenia, ze wszystkie osoby
z grupy badawczej sg zwigzane z pomoca ludziom potrzebuja-
cym, stad nalezy zastanowic si¢ nad innymi mozliwymi przyczy-
nami wystepowania wysokiego poziomu poczucia osamotnienia
w polaczeniu z niskim poziomem koherencji u rodzefistwa os6b
z niepelnosprawnoscig intelektualng.

Wyjasnienia mozna szukaé w sytuacjach, kiedy nastepuje
zamiana rél i dziecko przejmuje obowiagzki rodzicéw zaréwno
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w odniesieniu do niepelnosprawnego rodzenstwa, jak i samych
rodzicow.

Jak pisze Koscielska (2011, s. 66), nad-dzielne i samotne
dziecko, ktore czuje sie¢ w obowigzku ochraniaé rodzicow sitg
rzeczy uczy si¢ radzié sobie z trudnymi sytuacjami, ale dzieje si¢
to kosztem poczucia osamotnienia i zaburzeniem poczucia bez-
pieczenistwa. Osobie takiej, przedwczesnie dojrzalej, odstajacej
poziomem od réwie$nikow, trudno nawigzywac z nimi kontakty,
bo wydaja si¢ im dziecinni i niezdolni do zrozumienia proble-
mow, z jakimi musza sie borykad. Autorka zauwaza ponadto, ze
wprawdzie bracia i siostry 0s6b z niepelnosprawnosciag w doro-
stosci sa opiekunczy wobec innych, podejmujg sie nawet zawo-
déw polegajacych na pomaganiu, ale deficyt bycia przedmiotem
opieki w dziecinstwie sprawia, ze nie potrafig przyjaé wspar-
cia w uzasadnionych przypadkach. Oznacza¢ to moze zaréwno
brak zaufania do otoczenia, jak i niedostateczne umiejetnosci
spoleczne, czyli przyczyny wiodace do samotnosci i poczucia
osamotnienia zarébwno w dziecifistwie, jak i w dorostym zyciu,
kiedy jednostka powiela nabyte w procesie socjalizacji wzorce
zachowan. Potwierdzajg to wspomniane juz badania Nory Gold
(2003), z ktérych wynika, ze bracia i siostry os6b z niepetno-
sprawnoscig intelektualng wykazujg wyzszy poziom lgku i cze-
$ciej niz osoby posiadajace pelnosprawne rodzenstwo wycofuja
sie z kontaktow spotecznych.

Co ciekawe, Ignace P.R. Vermaes, Anna M.]. van Susante,
Hedwig ]J. van Bakel (2012, s. 166-184) ustalili w wyniku doko-
nanej metaanalizy, ze charakterystyki dzieci z przewlekle choru-
jacym rodzefstwem nie zawieraja wiekszej liczby pozytywnych
cech niz charakterystyki dzieci, ktére nie doSwiadczyty ciezkiej
choroby czy niepelnosprawnosci rodzenstwa, natomiast osoby
takie posiadajg nizszg samooceng. Jest to istotne, bowiem po-
strzeganie siebie w ten spos6b moze utrudniaé kontakty spolfecz-
ne niezaleznie od faktycznie posiadanych zalet.

Natomiast wyniki prezentowanych badan wtasnych wskazu-
ja, ze pelnosprawne rodzefnstwo charakteryzuje sie¢ niskim po-
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czuciem koherencji — co oznacza, ze $wiat nie wydaje im si¢ zor-
ganizowany, przewidywalny, a sprawy, ktorych sie podejmuja,
maja malg szanse na pomySlne zakoficzenie. Jednoczes$nie wraz
z tym negatywnym nastawieniem do zycia i Swiata majg poczucie
osamotnienia, ktére moze byé spowodowane kazda z wymienio-
nych przyczyn, lub po prostu niechgcig przyznania si¢ do niepel-
nosprawnego rodzenistwa, wzglednie dazeniem do odgrodzenia
si¢ od niego.

Interesujgcym watkiem, ktory powinien by¢ rozwinigty w ra-
mach kontynuacji prezentowanych badan, s3 postawy rodzi-
cielskie, bowiem mozna zalozyé, ze rodzice, poSwiecajac wiecej
uwagi dziecku z niepelnosprawnoscia intelektualng, moga nie-
Swiadomie ksztaltowaé wigkszg samodzielno$¢ u petnosprawne-
go rodzenstwa, ktére czeSciej musi samo dawaé sobie rade z co-
dziennymi zadaniami, takimi jak: szkola czy tez wykonywanie
obowigzkéw domowych, az po pomoc w terapii brata czy siostry.
Jednoczesnie wykluczenie, z ktérym mogg si¢ spotkaé, a takze
czesto pozostawienie samym sobie, moze wplywaé na wyzsze niz
u réwiesnikow poczucie osamotnienia.

Majac to na wzgledzie, mozna zatozy¢, ze podjeta tematyka
i wyniki zrealizowanych badan stanowig wazny wktad nie tylko
w rozwoj teorii przedmiotu, lecz takze praktyki, gdyz bazujac
na tych ustaleniach, mozliwe jest zbudowanie programu wspar-
cia i wdrozenie go na przyklad do wczesnego wspomagania
rozwoju czy tez do wczesnej interwencji wobec niepetlnospraw-
nego dziecka i jego rodziny, jak to funkcjonuje przyktadowo
w Czechach.

Ponadto jest to zacheta do dalszych dociekani badawczych,
poniewaz, zdaniem Heller i Arnold (2010, s. 24), dodatkowym
obszarem, wcigz jeszcze nie objetym dostatecznym zaintereso-
waniem badaczy, jest wlasnie ustalenie, jakie formy wsparcia
moglyby zaréwno poprawié relacje migdzy rodzefistwem, jak
i zwigkszy¢ zdolnosé pelnosprawnego rodzenstwa do zapewnie-
nia pomocy rodzefistwu z niepelnosprawnoscia intelektualna.
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5.3. Pomoc dla 0séb z rodzenstwem
z niepetnosprawnoscia intelektualng

Poniewaz za cel badan nalezy obraé poznanie umozliwiajace
skuteczne dziatanie (Pilch, 1995, s. 19), nalezy zatem zastano-
wic si¢ nad wykorzystaniem wynikéw badan w modelu wsparcia
spolecznego dla rodzefistwa 0sob z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng, co powinno skutkowaé podjeciem konkretnych dziatan
w wymiarze: terapeutycznym, edukacyjnym, socjalnym.

Wprawdzie zdaniem Lobato (1990, za: Twardowski, 2011,
s. 95) nie ma uniwersalnego modelu zwigzku migdzy niepetno-
sprawnoS$cig dziecka a psychospotecznym przystosowaniem jego
pelnosprawnego rodzenstwa, jednak dobrostan pelnosprawnego
rodzenstwa moze by¢ zagrozony przez trudnosci spowodowane
zaburzeniami rozwoju niepelnosprawnego brata lub siostry. Na-
lezy wobec tego zminimalizowaé zagrozenia w obszarach, gdzie
wystepujg czynniki ryzyka zaklécenia rozwoju petnosprawnych
dzieci z rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym intelektualnie.
Tymczasem pomoc specjalistyczna jest kierowana przede wszyst-
kim do dzieci z niepelnosprawnoscia fizyczng lub intelektualng
oraz (w mniejszym stopniu) do ich rodzicéw. Potrzeby rodzen-
stwa sg na og6! pomijane, a przeciez w systemie, jakim jest rodzi-
na, relacje sa wielostronne, zachowanie jednego z jej cztonkéw
wplywa wiec na funkcjonowanie pozostatych.

Antonovsky (za: Heszen, Sek, 2007, s. 78) do wplywajacych na
zdrowie jednostki czynnikéw zaliczyl: stresory, poczucie koheren-
¢ji, zachowania i styl zycia oraz uogélnione zasoby odpornosciowe.

Wsparcie spoleczne nalezy do kategorii uogélnionych zaso-
béw odpornosciowych, ktore stanowig wilasciwosci podmiotu
indywidualnego lub zbiorowego, umozliwiajace unikanie streso-
ré6w lub, gdy jest to niemozliwe, poradzenie sobie z generowa-
nym przez nie napieciem (Pasikowski, 2000, s. 38).

Poniewaz w zyciu rodzefistwa 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng nie brak réznorodnych stresoréw, stad niezwykle
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istotne jest posiadanie przezen odpowiednich zasobdw, przez
ktore rozumie sie: przedmioty, dobra materialne oraz wszel-
kie — pozytywne z punktu widzenia rozwoju — cechy osobiste,
w tym miedzy innymi osobowo$¢, temperament, poczucie ko-
herencji, kompetencje zyciowe (poznawcze i emocjonalne),
a takze umiejetnosci spoteczne. Pod uwage nalezy wzigé row-
niez cechy relacji spotecznych i spotecznego otoczenia, wtasci-
wosci sieci spolecznych (typ wiezi, grupy odniesienia) i cechy
Srodowiska fizycznego, przyrodniczego, cywilizacyjnego two-
rzace infrastrukture zycia oraz cechy kultury (Heszen, Sek,
2007, s. 162-166). Wsparcie spoleczne znajduje sie na pogra-
niczu miedzy zasobami osobistymi a spotecznymi i wynika
z faktu nalezenia do sieci spolecznej (efekt zakorzenienia) ce-
chujacej si¢ bliskoscig, solidarnoscia, wzajemnoScia, poczuciem
przynalezno$ci wigzi oraz zobowigzania (tamze, s. 1). Wsparcie
spoleczne to pojecie interdyscyplinarne z kregu socjologii, psy-
chologii, pedagogiki oraz polityki spotecznej i dotyczy dzia-
tafi praktycznych ruchu spolecznosci terapeutycznej, pomocy
psychologicznej i ruchu grup samopomocy, tworca modelu An-
tonovsky (tamze, s. 78) uwaza za§ wsparcie spoleczne za po-
chodzacy z zewnatrz sktadnik psychospotecznych, zgeneralizo-
wanych zasobéw odpornosciowych.

W literaturze przedmiotu istnieje wiele typologii wsparcia
spolecznego, jednak dla celéw prezentowanych badan zostat
przyjety podzial dokonany przez Iren¢ Heszen i Heleng S¢k
(2007, s. 167-168), gdzie wymieniono:

— wsparcie emocjonalne, gdzie w toku interakcji s3 prze-
kazywane emocje podtrzymujace, uspokajajgce, odzwier-
ciedlajace troske i pozytywne ustosunkowanie do osoby
wspieranej, a takze otoczenie opieka, wyrazenie zaufa-
nia, empatii, troski;

— wsparcie instrumentalne polegajace na przekazywaniu
informacji o konkretnych sposobach postepowania, mo-
delowanie skutecznych zachowan zaradczych, czyli swo-
isty instruktaz;
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— wsparcie poznawcze (informacyjne) sprzyjajace lepszemu
rozumieniu sytuacji, lub dzieleniu sie wtasnym doswiad-
czeniem (np. w grupie sSamopomocy);

— wsparcie rzeczowe (materialne) to $wiadczona pomoc
materialna: rzeczowa i finansowa, takze fizyczne dziata-
nie na rzecz osoby potrzebujacej;

— wsparcie duchowe Swiadczone w sytuacji kryzysu egzy-
stencjalnego i w sytuacjach terminalnych.

Jak wynika z przeprowadzonych badan, rodzenstwo os6b

z niepetnosprawnoscig intelektualng cechuje sie niskim pozio-
mem poczucia koherencji, a wiec dziatania wspierajace powinny
dotyczy¢ podwyzszenia poziomu koherencji i obnizenia ich po-
czucia osamotnienia w przypadku osob, ktore majg juz za soba
etap dziecifistwa czy adolescencji. W odniesieniu do dzieci, ktére
dopiero stajg w obliczu wychowywania si¢ z niepelnosprawnym
intelektualnie bratem lub siostra, dziatania powinny by¢ ukie-
runkowane na nie dopuszczenie do uksztaltowania si¢ poczucia
osamotnienia i dazenie do uzyskania wysokiego poziomu kohe-
rencji. Stad wniosek, ze odpowiednie dziatania powinny rozpo-
czaC si¢ juz na etapie wczesnego wspomagania rozwoju, zarOwno
dziecka z niepelnosprawnoscia, jak i pelnosprawnego brata lub
siostry i polegaé na Scistej wspolpracy rodzicéw ze specjalistami
— psychologami i pedagogami, a w miare potrzeb logopedami,
fizjoterapeutami.

Wsparcie instrumentalne to rozpoznanie potrzeb rozwojo-
wych zaréwno dziecka z niepelnosprawnoscia, jak i jego petno-
sprawnego rodzenstwa, a wspolpraca ze specjalistami powinna
polegaé na przekazaniu niezbednej wiedzy potrzebnej rodzicom
do ksztattowania prawidtowych relacji w rodzinie i podejmowa-
nia wlasSciwych decyzji odnosnie do przygotowywania dziecka
z niepelnosprawnos$cia do samodzielnego zycia na miare jego
mozliwosci.

Rodzice powinni tez zostaé u§wiadomieni, ze mimo ogromu
obowigzkéw zwigzanych z opieka nad potomkiem z niepelno-
sprawno$cig muszg znalez¢ czas dla sprawnego dziecka/dzieci,
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by nie poczuly si¢ odrzucone czy zaniedbane emocjonalnie. Wy-
maga to ksztaltowania wlasciwych postaw rodzicielskich oraz
odpowiedniej organizacji zycia codziennego, a w odniesieniu
do dzieci pelnosprawnych istnieje konieczno$¢ zapewnienia im
dostosowanej do mozliwosci intelektualnych na danym etapie
rozwoju informacji na temat istoty, przyczyn i objawéw niepel-
nosprawnosci, ktore dotykajg ich brata lub siostre.

Zrozumienie problemu pozwala zar6wno zaakceptowac nie-
pelnosprawne rodzenstwo, latwiej zmierzy¢ si¢ z postawami
0s6b z pozarodzinnego kregu, czy tez zrozumieé konieczno$é
wzmozonej opieki, jaka rodzice otaczajg brata/siostre z niepet-
nosprawnoscig intelektualna.

Z badan Nazan Unal i Giilen Baran (2011, s. 557) wynika,
ze na postawe dziecka pelnosprawnego wplywa wiedza o za-
burzeniu i rodzaju szkoly, do jakiej ucze¢szcza niepetnosprawny
brat lub siostra. Dziecku wyposazonemu w odpowiednie infor-
macje tatwiej zrozumieé postawy os6b zaréwno z najblizszego,
jak i dalszego otoczenia, co sprzyja wyjsciu z izolacji i nawigzy-
waniu kontaktéw poza kregiem rodziny, tym samym ksztattujac
umiejetnosci spoteczne dziecka pelnosprawnego.

Tamar Heller i John Kramer (2009, za: Heller, Arnold, 2010,
s. 24) zauwazyli, ze wielu braci i wiele siéstr os6b z niepelno-
sprawno$cig pragnie wigkszego zaangazowania w zycie swego
rodzenstwa, ale potrzebujg w tym celu wiasciwej informacji na
tematy zwigzane z niepelnosprawnosciag i planowaniem zycia
z osobg nig dotknieta, a takze dostepnosci odpowiedniej sieci
wsparcia w postaci na przyktad grup psycho-edukacyjnych, czy
internetowych grup wsparcia. Ponadto oczekujg konkretnych ini-
cjatyw pozwalajacych uzyskaé wymierng pomoc finansowg przy
przejmowaniu od rodzicéw obowigzkéw zwigzanych z opieka
nad niepelnosprawnym bratem lub siostrg.

Nie spos6b oddzieli¢ wsparcie instrumentalne od wsparcia
emocjonalnego i informacyjnego, jednak wydaje sie, ze rodzajem
klamry spinajacej te formy pomocy moga by¢ kontakty z oso-
bami, ktére rowniez posiadajg rodzenstwo z niepetnospraw-
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noscig. Na znaczenie takiego kontaktu, rozumianego jako nie-
zwykle istotna potrzeba, wskazali przedstawiciele rodzefstwa
dzieci przewlekle chorych oraz dzieci z niepetnosprawnosciami,
uczestniczgcy w zorganizowanych dla nich specjalnych warszta-
tach, dorosli bracia i siostry za$ wyrazali zal, ze w przeszlosci
nie mieli kontaktu z rowiesnikami znajdujgcymi sie¢ w podobnej
sytuacji (Strohm, 2001, s. 48-52). Takie rozwigzania mogg by¢
nie tylko dzielem instytucji panstwowych, lecz takze organizacji
pozarzadowych, fundacji lub stowarzyszen ukierunkowanych na
prace z rodzefstwem 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng.

Zaprzecza to wprawdzie systemowemu spojrzeniu na rodzi-
ne i zaleceniom obejmowania terapig catych rodzin, ale wydaje
sic dobrym rozwigzaniem poprzez skupienie si¢ na wspélnych
problemach dotyczacych okreslonej grupy oséb. Dziatania bez-
posrednie polega¢ mogg na organizowaniu warsztatow tema-
tycznych, grup wsparcia sktadajacych si¢ z 0s6b majacych do-
Swiadczenia z zycia z niepelnosprawnym bratem lub siostra,
kregdéw dyskusyjnych potgczonych z informowaniem o réznych
aspektach niepetnosprawnosci intelektualnej. Przy tym trzeba
zauwazy¢, ze udziat w takich przedsiewzieciach jest krokiem ku
wyjsciu z izolacji czy samotnosci i to niezaleznie od wieku ob-
jetej nimi osoby. Korzystnie wplywa réwniez na tworzenie sieci
wsparcia spolecznego.

We wspieranie materialne rodzin, oprécz konkretnych
$wiadczen materialnych i finansowych zagwarantowanych przez
przepisy prawa, wpisuja sie dziatania skierowane na usamodziel-
nianie os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng i ich integracje
ze spoleczenistwem. Jednakze ta kwestia, mimo wielu obietnic
i programéw, wcigz w duzym stopniu pozostaje w kregu mysle-
nia zyczeniowego niz rzeczywistych osiggniec.

Temat integracji os6b z niepetnosprawnoscig faczy sie z edu-
kacja calego spoleczenistwa ukierunkowang na zmiang postaw
zarowno w stosunku do oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna, jak i cztonkéw ich rodzin, by wyeliminowaé odrzucanie,
pietnowanie i dyskryminacje, jakich wcigz doSwiadczaja.
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Wyjscie z izolacji oznacza zmniejszenie poczucia osamotnienia
takze dla braci i sidstr 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Poza budowaniem sieci wsparcia, z ktérych mogg korzystac
grupowo osoby posiadajace rodzenistwo z niepetnosprawnoscia
intelektualng, wskazane byloby stworzenie modeli indywidual-
nej terapii ukierunkowanej na rozwigzanie konkretnego proble-
mu, jaki dotyka pojedyncza osobe.

Zaczaé nalezy od diagnozy psychologicznej, by nastgpnie
przeprowadzié jednostke przez odpowiednig terapig lub program
edukacyjny. Poszukiwanie odpowiednich terapii dla rodzefstwa
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng wpisuje sie w nurt
psychologii pozytywnej, ktéra stanowi ,,propozycje nowego
spojrzenia na czlowieka, ktére ma stuzy¢ rozpoznaniu i rozwija-
niu najlepszych ludzkich mozliwosci” (Trzebinska, 2008, s. 13)
i ,wyraz dazenia do tego, aby psychologia jako nauka jak naj-
lepiej spelniala potrzeby i aspiracje wspolczesnych ludzi w ich
dazeniach do dobrego zycia” (tamze).

Istnieje szereg rozwigzan, ktdére mozna zastosowac. Na edu-
kacyjne mozliwosci podnoszenia poziomu koherencji zwraca
uwage Jozef Binnebesel (2006, s. 69), cho¢ zaznacza (tamze,
s. 43), ze w literaturze dostepne s3 jedynie teoretyczne rozwaza-
nia nad mozliwoscig kreowania silnego SOC za posSrednictwem
oddziatywan pedagogicznych (wychowania i edukacji).

Przyktad programu korekcyjnego dla mlodziezy eksperymen-
tujacej ze Srodkami psychoaktywnymi (papierosy, alkohol, nar-
kotyki) realizowanego w Profilaktyczno-Rozwojowym Osrodku
Miodziezy i Dzieci PROM w Lodzi, a stworzonego przez Wi-
tolda Skrzypczyka (2003), dowodzi, ze terapia zmierzajaca do
wzmocnienia poczucia koherencji przynosi pozytywne rezultaty.

Jednakze, jak zauwaza Ewa Trzebifska (2008, s. 134), od-
dzialywania na rzecz dzieci i mtodziezy mozna wiaczyé w ich
edukacje i wychowanie, natomiast w odniesieniu do oséb do-
roslych zakres sytuacji, w ktérych oddzialywania mogg by¢
stosowane, jest mniejszy. ,Jednym z nielicznych kontekstéw
umozliwiajacych prewencyjne ksztaltowanie sity psychicznej jest
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coaching, czyli indywidualne wspomaganie rozwoju, udzielane
osobie, ktora pragnie poprawi¢ swoje kompetencje i osiggniecia
w okreSlonej dziedzinie” (tamze). Nalezy zatem rozwazy¢ zasto-
sowanie tej formy wsparcia dla ksztaltowania umiejetnosci spo-
tecznych celem wyjScia z osamotnienia dorostych 0s6b z niepel-
nosprawnym rodzefnstwem, lub rozwijania ,,zdrowego egoizmu”,
przez ktéry Borzyszkowska (1998, s. 147) rozumie umiejetnosé
zdystansowania si¢ do potozenia brata czy siostry.

Nie liczac dzialan organizacji pozarzadowych i mozliwosci
indywidualnej terapii, wsparcie dla rodzefistwa 0sob z niepelno-
sprawnoS$cig intelektualng lezy w gestii zaréwno resortu zdrowia
i resortu edukacji, jak i instytucji pomocy spotecznej. Jednakze
nie ma o$rodka, ktéry mogtby wdrazac i koordynowaé pomoc
dla rodzenistwa niepelnosprawnych braci i siéstr, istnieje zatem
potrzeba uzgodnienn miedzyresortowych i stworzenia od pod-
staw odpowiedniej struktury — od szczebla ogblnokrajowego po
poziom gminy, miejscowosci czy nawet dzielnicy.

Reasumujac te rozwazania, podkreslic nalezy, ze problem
dotyczacy poczucia osamotnienia 0s6b, ktoérych rodzenstwo jest
niepetnosprawne intelektualnie, nie byl dotad badany w odnie-
sieniu do ich poczucia koherencji.

Z analizy bogatej literatury przedmiotu nasuwa si¢ refleksja,
ze tematyka obejmujgca rodzefistwo 0s6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng stanowi bardzo wazny, cho¢ rzadko podejmowany
obszar zainteresowan badawczych.

Jednakze zadna rodzina z osobg niepetnosprawng intelektu-
alnie i fizycznie, czy tez osobg przewlekle chorg, nie powinna
pozostawaé sama ze swoimi problemami, poniewaz ,,samotnos¢é
rodziny w rozwigzywaniu probleméw nie stuzy ich rozwigzywa-
niu” (Mitrega, 2009, s. 57).

Oznacza to konieczno$¢ przygotowania wlasciwej kadry spe-
cjalistow, ktéra potrafitaby wprowadzi¢ w praktyke konkretne
rozwigzania stuzgce wsparciu osob, ktérych rodzenstwo jest
niepetnosprawne, przewlekle chore, badZ cierpi na zaburzenia
psychiczne.



5.3. Pomoc dla 0séb z rodzeristwem z niepetnosprawnoscia intelektualng 123

Niezbedne na to s3 odpowiednie $rodki finansowe, infra-
struktura i rozwigzania systemowe. Szczegdlnie jest to wazne
w kontekscie realizacji idei integracji i wlgczania 0sob z niepet-
nosprawnoscia i ich rodzin do zycia spolecznego.

A zatem pomoc powinna by¢ skierowana nie tylko w strone
0s6b z niepelnosprawnoscia, lecz takze ich rodzin, ktore zbyt
czesto sg zmuszone do samotnego zmagania si¢ z losem.

Niestety sg to grupy ludzi, ktérych codzienne trudnosci wcigz
bywajg ignorowane lub marginalizowane przez reszte spoleczen-
stwa, bowiem powszechnie panuje przekonanie, ze jedynie ro-
dzice majacy niepetnosprawne lub chore potomstwo, odczuwaja
psychiczne, spoteczne, fizyczne i materialne skutki tej trudnej
sytuacji zyciowe;j.



Zakonhczenie

W prezentowanych rozwazaniach podjeto problematyke rodzen-
stwa 0sOb z niepelnosprawnoscia intelektualng, zgodnie z zalo-
zeniem, ze istnieje potrzeba prowadzenia badan empirycznych
uwzgledniajacych rézne aspekty funkcjonowania grupy spofecz-
nej, jakg tworzg bracia i siostry ludzi z niepetnosprawnoscig in-
telektualna.

Poniewaz poczucie koherencji ma kluczowe znaczenie dla za-
chowania zdrowia i radzenia sobie w trudnej sytuacji, jaka jest
zycie z niepelnosprawnym bratem lub siostrg, nalezato zbadad,
jakie sg zwiazki miedzy tym poczuciem a poczuciem osamotnie-
nia, ktore czesto towarzyszy czlonkom rodzin z osobami niepel-
nosprawnymi.

Prezentowane dociekania empiryczne zostaly poprzedzone
przegladem literatury odnoszacej si¢ do rodziny w ujeciu syste-
mowym, co pozwolilo na pelny wglad w tematyke relacji rodzin-
nych, a takze przedstawienie sytuacji pelnosprawnego rodzen-
stwa z uwzglednieniem trudnosci i zagrozen, z jakimi muszg sie
mierzy¢.

Doprowadzito to do przyjecia nastepujacych ustalen:

1. Oparte na literaturze i uwzgledniajagce wyniki badan em-
pirycznych rozwazania na temat poczucia koherencji, za-
rowno w aspekcie ksztaltowania sie, jak i jej znaczenia,
prowadzily do wniosku, ze rodzehstwo oséb z niepel-
nosprawnoscig intelektualng moze nie mie¢ warunkéw
sprzyjajacych uksztattowaniu sie wysokiego poczucia ko-
herencji.
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2. Jednym z czynnikéw wplywajacych na ksztaltowanie po-
czucia koherengji u braci i siostr jednostek z niepetnospraw-
noScig intelektualng jest poczucie osamotnienia, stad doko-
nano przegladu zagadnien zwigzanych z samotnoscig i po-
czuciem osamotnienia, aby wyodrebnié przyczyny i skutki
wystepowania tego odczucia u badanych oséb.

3. Prezentowane wyniki badan, eksplorujace zwiazki po-
miedzy poczuciem koherencji a poczuciem osamotnienia
u os6b posiadajacych rodzenistwo z niepelnosprawnoscia
intelektualng, przyniosly wyniki zgodne z przyjetymi hi-
potezami.

4. Potwierdzone zostalo zalozenie, zgodnie z ktérym osoby po-
siadajace rodzefistwo z niepetnosprawnoscia intelektualna,
w poréwnaniu z osobami posiadajgcymi rodzenstwo pelno-
sprawne, cechuje wysoki poziom poczucia osamotnienia.

5. Ustalono réwniez, ze rodzenstwo osob z niepelnospraw-
noscig ma nizszy poziom poczucia koherencji, niz przed-
stawiciele grupy kontrolne;j.

6. Sprawdzito si¢ takze przewidywanie zaktadajace wspol-
wystepowanie wysokiego poziomu poczucia koherencji
z niskim poziomem poczucia osamotnienia oraz niskiego
poczucia koherencji z wysokim poczuciem osamotnienia
u 0s6b, ktére majg brata lub siostre z niepetnosprawnoscia
intelektualng.

Podsumowujac, wypada zauwazyé, ze wyniki badan sklaniaja
do przekonania, iz dorastanie w rodzinie z dzieckiem niepelno-
sprawnym intelektualnie moze sprzyja¢ wystepowaniu trudno-
$ci w ksztattowaniu pozytywnego, przewidywalnego wizerunku
Swiata, a takze zadowalajacej pozycji jednostki w obszarze zycia
spolecznego. Potwierdzenie tego wniosku mozna znalezé w usta-
leniach naukowcéw wskazanych w czeSci teoretycznej prezento-
wanych rozwazan i w analizie wynikow badan wilasnych.
Niewatpliwie przekonuje to réwniez o potrzebie rozwazan,
w jaki spos6b mozna wesprzec braci i siostry jednostek z niepetno-
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sprawnoscig, bowiem w tej dziedzinie wcigz jeszcze jest wiele do
zrobienia, a pomaganie rodzinom nie moze ograniczac sie gtownie
do ludzi z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzicow.

Nalezy okaza¢ zrozumienie dla trudnosci i dylematéw oséb,
ktorych krewny jest niepelnosprawny, badz przewlekle chory, po-
niewaz nie dotyczg one tylko sfery materialnej i organizacyjne;.

Niestety najtrudniejsze jest zdobycie umiejetnosci radzenia so-
bie ze swoistym poczuciem utraty dziecinstwa i modosci, wolno-
$ci wyboréw, wyobcowaniem, Igkiem o przysztosé wlasna oraz ro-
dziny, z ktérej sie pochodzi, a takze tej, ktdrg zamierza sie zalozyd.

Do tego dochodzg obawy zwigzane z akceptacjg ze strony
dalszych krewnych, srodowiska réwiesniczego, sgsiadow, przy-
sztych partneréow, wspotpracownikéw i przetozonych, bowiem
wcigz mozna spotkaé sie z przekonaniem, ze niepetnosprawno-
$cig mozna si¢ ,zarazi¢”, a cztowiek niepelnosprawny jest istota
catkowicie nieobliczang, agresywna, przejawiajacg nieakcepto-
wane spolecznie zachowania seksualne, co w konsekwencji moze
doprowadzié¢ do obscenicznych sytuacji i gwattow.

Troski rodzefistwa 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng
dotycza réwniez konieczno$ci zapewnienia opieki i utrzymania
dla brata lub siostry po $mierci rodzicéw. Stad tez pojawiajg si¢
pytania:

— Czy sta¢ mnie na takie zobowigzanie?

— Czy malzonek/partner zgodzi si¢ na ponoszenie wspotod-

powiedzialnosci za moje niepelnosprawne rodzenstwo?

— Czy pod wzgledem psychicznym ja i moja rodzina podo-
tamy zyciu pod jednym dachem z osobg niepelnosprawna
intelektualnie?

— Czy bede w stanie wytlumaczy¢ dzieciom i matzonkowi/
partnerowi specyfike funkcjonowania i uwarunkowania
czesto trudnych zachowan rodzenstwa?

— Czy zdobede odpowiednie zaplecze lokalowe i finansowe?

— Czy bedzie mnie staé na zgromadzenie funduszy niezbed-
nych na leczenie, rehabilitacje, utrzymanie osoby, ktore;j
czesto jedyny dochdd stanowi niska renta?
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— Czy w razie koniecznosci znajde¢ oSrodek dziennej opieki,
ktory zapewni odpowiednie wsparcie siostrze lub bratu,
za co ja bede w stanie zaptaci¢ bez uszczerbku dla zaspo-
kojenia potrzeb mojej nowej rodziny?

— Czy zniose pejoratywne oceny spofeczne mojej postawy,
gdy zdecyduje si¢ na umieszczenie niepelnosprawnego ro-
dzenistwa w calodziennym domu opieki?

— Czy jesli uznam, ze nie jestem w stanie podota¢ wspdlne-
mu zyciu z niepelnosprawnym rodzenstwem, bed¢ w sta-
nie odmoéwié rodzicom, ktorzy poprosza mnie o zlozenie
przyrzeczenia, zgodnie z ktérym przyjme na siebie od-
powiedzialno$¢ za doroste zycie mojej siostry lub brata
z niepelnosprawnoscia intelektualng?

Znalezienie jednoznacznych odpowiedzi na te pytania jest
niezwykle trudne i wymaga wyjatkowych umiejetnosci w zakre-
sie autorefleksji.

Do wskazanych probleméw nalezy zaliczy¢ réwniez utrud-
niony dostep 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng do pracy
zarobkowej na wolnym rynku, co niewatpliwie poglebia ich uza-
leznienie od rodziny. Dochodza do tego tez typowo prozaicz-
ne klopoty zwigzane na przyklad ze wspdélnym wyjazdem na
wakacje, gdy wtasciciel hotelu/pensjonatu nie chce zgodzié sie
na obecnos$¢ wsrdd gosci ludzi z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng, a takze te, ktére dotyczg znalezienia dziennej opieki
w domu dla osoby z niepelnosprawnoscia lub tez jej zamiesz-
kania w lokalu chronionym czy socjalnym.

Niestety konieczno$é pokonywania tego typu trudnosci jest
sprzeczna z ideg normalizacji zycia, zaréwno os6b niepelno-
sprawnych, jak i ich rodzin, a takze sprzyja poczuciu osamot-
nienia i Ieku przed przyszloscig odczuwanego przez rodzenistwo
jednostek z niepelnosprawnoscig intelektualna.

Reasumujgc, niewatpliwie warto podkresli¢é koniecznosé
wprowadzenia rozwigzan systemowych, ktére w sposéb trwa-
ly i dostepny dla wszystkich cztonkéw rodzin ludzi z niepetno-
sprawno$cig intelektualng zapewnig im preferencyjny dostep
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do darmowej psychoterapii (indywidualnej badz grupowej),
konsultacji medycznych, wsparcia prawnego, socjalnego, porad
z zakresu ksiegowosci i inwestycji finansowych ulatwiajgcych im
radzenie sobie z trudami zycia spotecznego.

W tym celu niezbedne sg wtasciwe zrédta informacji, ktory-
mi powinny si¢ staé na wstepie stuzby medyczne, towarzyszace
przyjsciu na $wiat dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualna,
pielegniarki Srodowiskowe, pomoc spoleczna, kadra pedagogicz-
na przedszkoli, szkél i osrodkéw edukacyjno-rehabilitacyjnych,
do ktorych uczeszczajg osoby z niepelnosprawnoscia. Jednakze
najwazniejsze jest to, zeby pomoc byta oferowana rodzinie tak, by
mozna bylo méwié¢ o rzeczywistym systemie wsparcia czlonkow
rodziny oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng.



Bibliografia

Adamski, F. (1982). Socjologia matzeristwa i rodziny. Warszawa: PWN.

Adamski, F. (2002). Rodzina — wymiar spoleczno-kulturowy. Krakdw:
Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellofiskiego.

Aksoy, A.B., Bercin Yildirim, G. (2008). A Study of the Relationships
and Acknowledgement of Non-Disabled Children with Disabled
Siblings. Educational Sciences: Theory & Practice, 8(3), 751-779.

Al-Yagon, M. (2008). Maternal personal resources and children’s soci-
oemotional and behavioural adjustment. Child’s Psychiatry ¢ Hu-
man Development, 39, 283-298.

Antonovsky, A. (1979). Health, stress and coping. San Francisco: Jos-
sey-Bass.

Antonovsky, A. (1985). The Life Cycle, Mental Health and the Sense
of Coherence. Israel Journal of Psychiatry and Related Sciences,
22(4), 273-280.

Antonovsky, A. (1987). Unraveling the mystery of health: How people
manage stress and stay well. San Francisco: Jossey-Bass.

Antonovsky, A. (1995). Rozwiklanie tajemnicy zdrowia: Jak radzic so-
bie ze stresem i nie zachorowac. Warszawa: Wydawnictwo IPN.

Antonovsky, A., Sourani, T. (1988). Family Sense of Coherence and
Family Adaptation. Journal of Marriage and Family, 50, 79-92.

Antonovsky, H., Sagy, E. (2001). The development of a sense of coher-
ence and its impact on response to stress situation. The Journal of
Social Psychology, 12(2), 213-225.

Arystoteles (2008). Polityka. Przektad: L. Piotrowicz. Warszawa: Wy-
dawnictwo Naukowe PWN.

Bigenholm, A., Gillberg, G. (1991). Psychosocial effects on siblings of
children with autism and mental retardation: A population-based
study. Journal of Intellectual Disability Research, 35(4), 291-307.


https://www.researchgate.net/scientific-contributions/2005106511_Gonca_Bercin_Yildirim

130 Bibliografia

Bakiera, L. (2009). Generatywno$¢ rodzicéw jako warto$¢ rozwojo-
wa rodziny. W: B. Harwas-Napierata (red.), Rodzina jako wartos¢
w rozwoju czlowieka (s. 59-90). Poznan: Wydawnictwo Naukowe
UAM.

Banka, W. (2006). Spostrzeganie spoleczne, proces atrybucji. W:
W. Barika (red.), Szkice z psychologii spolecznej. Ptock: Wydawnic-
two Naukowe Novum.

Beauvoir, S. de (2007). Druga plec. Przektad: G. Mycielska i M. Le-
$niewska. Warszawa: Jacek Santorski & Co.

Ben-David, A. (1996). Cross-cultural differences between Russian im-
migrants and Israeli college students: The effect of the family on
the Sense of Coherence. Israeli Journal of Psychiatry and Related
Science, 33, 13-20.

Berger, EW. (1980). A study of self concept of siblings of autistic chil-
dren. Dysertacja niepublikowana. University of Cincinnati.

Berger, R., Sarid, O., Hurvitz, N., Anson, O. (2009). Sense of Coher-
ence and mood states: Exploring the casual relationship. Journal of
Applied Social Psychology, 31(1), 82-94.

Bergman, E., Malm, D., Bertero, C., Karlsson, J.-E. (2011). Does one’s
sense of coherence change after an acute myocardial infarction?:
A two-year longitudinal study in Sweden. Nursing and Health
Sciences, 13(2), 156-163.

Bertelli, M.O., Munir, K., Harris, J., Salvador-Carulla, L. (2016).
“Intellectual developmental disorders”: Reflections on the interna-
tional consensus document for redefining “mental retardation-in-
tellectual disability” in ICD-11. Advances in Mental Health and In-
tellectual Disabilities, 10(1), 36-58.

Binnebesel, J. (2006). Pedagogiczne mozliwosci ksztattowania poczu-
cia koherencji w kontekscie salutogenetycznej koncepcji zdrowia
A. Antonovsky’ego. Psychoonkologia, 10(2), 64-69.

Boczar, K. (1982). Mfodziez umystowo uposledzona w rodzinie i w sro-
dowisku pracy. Warszawa: IWZZ.

Bornstein, M., Sawyer, J. (2006). Family system. W: K. McCartney,
D. Philips (red.), Blackwell hand-book of early childhood develop-
ment. Malden, MA: Blackwell Publishing.

Borzyszkowska, H. (1998). Sytuacja rodzefistwa dzieci niepetnospraw-
nych w rodzinie. W: J. Paiczyk (red.), ToZsamos¢ polskiej pedagogi-
ki specjalnej u progu XXI wieku. Warszawa: Wydawnictwo WSPS.



Bibliografia 131

Bowman, B.J. (1997). Cultural pathways towards Antonovsky’s sense
of coherence. Journal of Social Psychology, 53(2), 139-142.

Bowman, B.]. (1996). Cross-cultural validation of Antonovsky’s Sense
of Coherence Scale. Journal of Clinical Psychology, 52, 547-549.

Boyce, G.C., Barnett, W.S. (1993). Siblings of persons with mental re-
tardation, a historical perspective and recent findings. W: Z. Stone-
man, P. Waldman Berman (red.), The Effects of Mental Retardation,
Disability, and Illness on Sibling Relationships: Research Issues and
Challenges (s. 145-184). Baltimore: Paul H. Brookes.

Breslau, N. (1982). Siblings of disabled children: Birth order and age
spacing effects. Journal of Abnormal Child Psychology, 10, 85-96.

Breslau, N., Weitzman, M., Messenger, K. (1981). Psychologic func-
tioning of siblings of disabled children. Pediatrics, 67(3), 344-353.

Bukowska, M. (2008). Zagadnienie samotnosci we wspdlczesnej pol-
skiej literaturze naukowej. Krakow: MCDN.

Carr, J. (2004). Families of 30-35-year olds with Down syndrome.
Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 18, 75-84.
Cassidy, J., Asher, S.R. (1992). Loneliness and peer relations in young

children. Child Development, 63(2), 350-365.

Cederlund, R.I, Ramel, E., Rosberg, H.-E., Dahlin, L.B. (2010). Out-
come and clinical changes in patient 3, 6 and 12 months after
severe or or major hand injury — can sense of coherence be an in-
dicator for rehabilitation focus? BMC Musculoskeleton Disorders,
2, 286-297.

Chatas, K. (2003). Samotno$¢ a osiagniecia edukacyjne wychowanka.
W: A. Karpinska (red.), U podstaw dialogu o edukacji (s. 181-196).
Bialystok: Trans Humana.

Chrzanowska, 1. (2015). Pedagogika specjalna. Od tradycji do wspdt-
czesnosci. Krakéw: Oficyna Wydawnicza Impuls.

Cohen, P. (1962). The impact of the handicapped child on the family.
Social Casework, 43, 137-142.

Crnic, K.A., Friedrich, W.N., Greenberg, M.T. (1983). Adaptation of
families with mentally retarded children: A model of stress, coping
and family ecology. American Journal of Mental Deficiency, 88(2),
125-138.

Crnic, K.A., Lyons, J. (1993). Siblings of children with dual diagnosis.
W: Z. Stoneman, P.W. Berman (red.), The effects of mental retar-
dation, disability and illness on sibling relationships: Research issues



132 Bibliografia

and challenges (s. 353-371). Baltimore, MD: Paul H. Brookes Pub-
lishing.

Cudak, H. (red.). (1999). Rocznik Pedagogiki Rodziny. Studia i rozprawy.
T. II (s. 8—435). Piotrkéw Trybunalski: Wydawnictwo WSP.

Cudak, H. (1999). Od rodziny pochodzenia do rodziny prokreacji. L.o-
wicz: Mazowiecka Wyzsza Szkota Humanistyczno-Pedagogiczna.

Darling, C.A., McWey, L.M., Howard, S.N., Olmsted, S.B. (2007).
College student stress: The influence of interpersonal relationships
on sense of coherence. Stress and Health, 23, 215-229.

Dabrowska, A. (2007). Poczucie koherencji u rodzicow dzieci z mbzgo-
wym porazeniem dziecigcym. Psychiatria Polska, XLI(2), 189-201.

DiTommaso, E., Spinner, B. (1997). Social and Emotional Loneliness:
A Re-examination of Weiss’ Typology of Loneliness. Personality
and Individual Differences, 22(3), 417-427.

Dolifiska-Zygmunt, G. (2001). Behawioralne wyznaczniki zdrowia —
zachowania zdrowotne. W: G. Dolifiska-Zygmunt (red.), Podstawy
psychologii zdrowia (s. 34-70). Wroctaw: Wydawnictwo Uniwersy-
tetu Wroctawskiego.

Dotega, Z. (2003). Samotnosé miodziezy — analiza teoretyczna i studia
empiryczne. Katowice: Wydawnictwo Uniwersytetu Slaskiego.

Domaiiski, H. (red.). (2002). Encyklopedia socjologii. T. 4. Warszawa:
Oficyna Naukowa.

Domeracki, P. (2006). Meandry filozofii samotnosci. W: P. Domer-
acki, W. Tyburski (red.), Zrozumiec samotnosc. Studium interdyscy-
plinarne (s. 15-25). Toruii: Wydawnictwo Uniwersytetu Mikotaja
Kopernika.

Drotar, D., Crawford, P. (1985). Psychological adaption of siblings of
chronically ill children: Research and practice implications. Journal
of Developmental and Behavioral Pediatrics, 6, 355-362.

Drozdzowicz, L. (1994). Ogdlna Teoria Systeméw. W: B. de Barbaro
(red.), Wprowadzenie do systemowego rozumienia rodziny (s. 9-15).
Krakéw: Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellofiskiego.

Dryzatowska, G. (2008). Pokochaj mnie, mamo! czyli dwadziescia dzie-
wigé krokéw do akceptacji niepelnosprawnosci dziecka. Warszawa:
Wydawnictwo Akademickie Zak.

Dubas, E. (2000). Edukacja dorostych w sytuacji samotnosci i osamot-
nienia. £.6dZ: Wydawnictwo Uniwersytetu L.odzkiego.



Bibliografia 1 33

Dubas, E. (2006). Samotnos$¢ — uniwersalny ,temat” zycia ludzkiego
i wychowania. W: P. Domeracki, W. Tyburski (red.), Zrozumiec sa-
motnosc Studium interdyscyplinarne (s. 329-349). Torun: Wydaw-
nictwo Uniwersytetu Mikolaja Kopernika.

Dyczewski, L. (1994). Rodzina, spoleczeristwo, parstwo. Lublin: To-
warzystwo Naukowe KUL.

Dyczewski, L. (1995). Rodzina — spoteczefistwo — pafistwo. W: A. Ku-
rzynowski (red.), Rodzina w okresie transformacji systemowej
(s. 23-38). Warszawa: WSP TWP.

Dyczewski, L. (2002). WigZ miedzy pokoleniami w rodzinie. Lublin:
Towarzystwo Naukowe KUL.

Efrati-Virtzer, M., Margalit, M. (2009). Student’s behavior dificulties,
sense of coherence and adjustment at school: risk and protectice
factors. European Journal of Special Needs Education, 24(1), 59-73.

Ernst, J.M., Cacioppo, J.T. (1999). Lonely hearts: Psychological per-
spectives on loneliness. Applied and Preventive Psychology, 8, 1-22.

Farber, B., Kirk, S.A. (1959). Effects of a severely mentally retarded
child on family integration. Monographs of the Society for Research
in Child Development, 24(2), 1-112.

Feldt, T., Leskinen, E., Koskenvuo, M., Suominen, S., Vahtera, J., Kivi-
maki, M. (2011). Development of sense of coherence in adulthood:
a person-centered approach. The population based JeSSup cohort
study. Quality of life research, 20(1), 69-79.

Flaton, R.A. (2006). “Who would I be without Danny?” Phenomoe-
nological case study of an adult sibling. Mental Retardation, 44,
135-144.

Forma, P. (2007). Uwarunkowania realizacji funkcji opiekuiiczo-
-wychowawczej w rodzinach wielodzietnych. W: B. Matyjas,
R. Stolecka-Zuber (red.), Opieka i wychowanie w rodzinie, szkole
i srodowisku (s. 13-23). Kielce: Wydawnictwo Akademii Swieto-
krzyskiej.

Forsberg, K., Bjorkman, T., Sandman, P., Sandlund, M. (2010). In-
fluence of a lifestyle intervention among persons with a psychiat-
ric disability: a cluster randomised controlled trail on symptoms,
quality of life and sense of coherence. Journal of Clinical Nursing,
19(11-12), 1519-1528.

Forward, S. (1992). Toksyczni rodzice. Warszawa: Jacek Santorski & Co.



134 Bibliografia

Fox, G. (2006). Development in family contexts. W: L. Combrinck-
-Graham (red.), Children in family contexts: Perspectives on treat-
ment (s. 26=50). New York: Guilford Press.

Fraczek, A., Zwolinski, M. (1999). Some childhood predictors of the
sense of coherence (SOC) in young adults. A follow-up study. Polish
Psychological Bulletin, 30, 263-270.

Frey, K., Greenberg, M.T., Fewell, R. (1989). Stress and coping among
parents of handicapped children: A multidimensional approach.
American Journal of Mental Retardation, 94, 240-249.

Gajdzica, Z. (red.). (2011). Czlowiek z niepelnosprawnoscig w rezer-
wacie przestrzeni publicznej. Krakdéw: Oficyna Wydawnicza Impuls.

Gallagher, J.J., Beckman, P., Cross, A.H. (1983). Families of handi-
capped children: Sources of stress and its amelioration. Exceptional
Children, 50, 10-19.

Gatecki, R., Pilecki, M., Rymaszewska, J., Szulc, A., Sidorowicz, S.K.,
Weciorka, J. (red.). (2018). Kryteria diagnostyczne zaburzesn psychicz-
nych DSM-S (s. 37-38), wyd. 5. Wroctaw: Edra, Urban & Partner.

Gamble, W.C., Woulbroun, E.J. (1993). Measurement consideration in
the identification and assessment of stressors and coping strategies.
W: Z. Stoneman, P.W. Berman (red.), The effects of mental retar-
dation, disability and illness on siblings relationships (s. 287-319).
Baltimore: Paul H. Brookes Publishing.

Gartner, A., Lipsky, D.K., Turnbull, A.P. (1993). Supporting families
with a child with a disability. Baltimore: Paul H. Brookes Publishing.

Gath, A. (1973). The mental health of siblings of congenitally abnormal
children. Journal of Child Psychology and Psychiatry, 13, 211-218.

Gath, A. (1974). Sibling reactions to mental handicap: A comparison
of brothers and sisters of Mongol children. Journal of Child Psychol-
ogy and Psychiatry, 15, 187-198.

Gath, A. (1978). Down’s syndrome and the family — The early years.
London: Academic Press.

Gath, A., Gumley, D. (1987). Retarded children and their siblings.
Journal of Child Psychology, Psychiatry, and Allied Disciplines, 28,
215-230.

Gawecka, M. (2004). Poczucie osamotnienia dziecka w rodzinie wla-
snej. Torun: Wydawnictwo MADO.

Girynski, A. (1998). Poczucie samotnos$ci 0séb z uposledzeniem umy-
stowym a ich funkcjonowanie interpersonalne. W: J. Panczyk



Bibliografia 1 35

(red.), Tozsamos< polskiej pedagogiki specjalnej u progu XXI wieku
(s. 194-203). Warszawa: Wydawnictwo WSPS.

Giryniski, A. (2004). Poczucie samotno$ci dzieci niepelnosprawnych
intelektualnie w zalezno$ci od postaw rodzicielskich. Szkola Spe-
¢jalna, 1, 3-18.

Goetting, A. (1986). The developmental tasks of siblings over the life
cycle. Journal of Marriage and the Family, 48, 703-714.

Gold, N. (1993). Depression and social adjustment in siblings of boys
with autism. Journal of Autism Developmental Disorders, 23(1),
147-163.

Goliniska, L. (2003). Poczucie koherencji a zadowolenie z zycia w r6z-
nych jego fazach. Nowiny Psychologiczne, 4, 33—46.

Gorecki, M. (2006). O réznym rozumieniu samotnosci. Pedagogika
Spoleczna, 3, 37-58.

Grossman, F.K. (1972). Brothers and sisters of retarded children. Syra-
cuse. New York: Syracuse University Press.

GUS. (2012). Raport z wynikéw. Narodowy Spis Powszechny Ludnosci
i Mieszkan 2011. Warszawa: Zaktad Wydawnictw Statystycznych.

Hamlett, K., Pellegrini, D., Katz, K. (1992). Childhood chronic illness
as a family stressor. Journal of Pediatric Psychology, 17, 33—47.

Hannah, M.E., Midlarsky, E. (1999). Competence and adjustment of
siblings of children with mental retardation. American Journal on
Mental Retardation, 104(1), 22-37.

Happe, F., Briskman, J., Frith, U. (2001). Exploring the cognitive phe-
notype of autism: Weak “central coherence” in parents and siblings
of children with autism: I. Experimental tests. Journal of Child Psy-
chology and Psychiatry, 42(3), 299-307.

Hastings, R.P., Taunt, H.M. (2002). Positive perceptions in families
of children with developmental disabilities. American Journal on
Mental Retardation, 107, 116-127.

Hedov, G., Anneren, G., Wikblad, K. (2002). Swedish parents of chil-
dren with Down syndrome. Parental stress and sense of coherence
in relation to employment rate and time spent in child. Scandina-
vian Journal of Caring Science, 16, 424-430.

Heller, T., Arnold, C.K. (2010). Siblings of adults with developmental
disabilities: Psychosocial outcomes, relationships, and future plan-
ning. Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities, 7(1),
16-25.



136 Bibliografia

Heller, T., Kramer, J. (2009). Involvement of adult siblings of persons
with developmental disabilities in future planning. Intellectual and
Developmental Disabilities, 47, 208-219.

Heszen, 1., Sek, H. (2007). Psychologia zdrowia. Warszawa: Wydaw-
nictwo Naukowe PWN.

Hobfoll, S.E. (2006). Stres, kultura i spotecznosc. Gdansk: GWP.

Hodapp, R.M., Urbano, R.C. (2007). Adult siblings of individuals with
Down syndrome vs. with autism: Findings from a large scale study.
Journal of Intellectual Disability Research, 51, 1019-1028.

Holroyd, K.A., Lazarus, R.S. (1982). Stress, coping, and somatic ad-
aptation. W: L. Goldberger, S. Breznitz (red.), Handbook of stress.
Theoretical and clinical aspects (s. 21-48). New York: The Free Press.

Houtzager, B.A., Grootenhuis, M.A., Hoeksa-Weebers, J.E., Last, B.F.
(2005). One month after diagnosis: Quality of life, coping and pre-
vious functioning in siblings of children with cancer. Amsterdam:
Academic Medical Center.

Izdebska, J. (2004). Dziecko osamotnione w rodzinie: kontekst pedago-
giczny. Bialystok: Trans Humana.

Jakubowski, M. (1977). Podstawowe pojecia, przedmiot i zadania pe-
dagogiki opiekuficzej. W: J. Wolczyk (red.), Pedagogika opiekus-
cza. Materialy z krajowej konferencji Komitetu Nauk Pedagogicznych
PAN (s. 21-23). Warszawa: WSIiP.

Jozefik, B. (2003). Rozwdj myslenia systemowego a terapia rodzin. W:
L. Gorniak, B. Jézefik (red.), Ewolucja myslenia systemowego w te-
rapii rodzi (s. 19-23). Krakéw: Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiel-
loniskiego.

Kaslow, F.W., Hansson, K., Lundblad, A.M. (1994). Long term mar-
riages in Sweden: And some comparisons with similar couples in
the United States. Contemporary Family Therapy. An International
Journal, 16(6), 521-537.

Kawula, S. (1973). Rodzina wiejska a wychowanie: szczegdlowe stu-
dium poréwnawcze. Toruni: Wydawnictwo Uniwersytetu Mikotaja
Kopernika.

Kazanowski, Z. (2011). Przemiany pokoleniowe postaw wobec 0séb
uposledzonych umystowo (s. 14-16). Lublin: Wydawnictwo Uni-
wersytetu Marii Curie-Sklodowskiej.

Klein, S., Schleifer, M. (1993). It isn’t fair!: Siblings of children with
disabilities. Westport: Bergin and Garvey.



Bibliografia 1 37

Kmiecik-Baran, K. (1984). Poczucie osamotnienia — charakterystyka
zjawiska. Przeglgd Psychologiczny, 4(31), 1079-1098.

Kmiecik-Baran, K. (1992). Osamotnienie a zdrowie psychiczne. Zeszyty
Naukowe Uniwersytetu Gdasiskiego — Psychologia, T. 10, 122-123.

Korzon, A. (2005). Poczucie tozsamo$ci 0séb niestyszacych. W: T. Z61-
kowska (red.), Pedagogika specjalna — aktualne osiggniecia i wyzwa-
nia (s. 75-80). Szczecin: Oficyna IN PLUS.

Kosakowski, Cz., Krause, A., Zyta, A. (red.). (2007). Osoba z niepet-
nosprawnoscig w systemie rehabilitacji, edukacji i wsparcia spolecz-
nego. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej 6. Olsztyn: Wydawnictwo
Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego.

Kosifiska-Dec, K., Jelonkiewicz, I. (2001). Wybrane wtasciwosci dora-
stajacego dziecka i rodziny a jego poczucie koherencji. W: H. S¢k,
T. Pasikowski (red.), Zdrowie — stres — zasoby (s. 139-150). Poznan:
Wydawnictwo Fundacji Humaniora.

Kostrzewski, J. (2006). Niepetnosprawno$¢ umystowa: poglady, meto-
dy diagnozy i wsparcia. W: A. Czapiga (red.), Psychologiczne wspo-
maganie rozwoju psychicznego dziecka. Teoria i badania (s. 13-36).
Wroctaw: Wroctawskie Towarzystwo Naukowe.

Koscielak, R. (1996). Funkcjonowanie psychospoleczne 0séb niepetno-
sprawnych umystowo. Warszawa: WSiP.

Koscielska, M. (1995). Oblicza uposledzenia. Warszawa: Wydawnic-
two Naukowe PWN.

Koscielska, M. (2001). Jak zy¢ z dzieckiem niepelnosprawnym —i czy
to musi by¢ nieszczeScie. W: B. Kaja (red.), Wspomaganie rozwoju.
Psychostymulacja i psychokorekcja. T. 3 (s. 27-35). Bydgoszcz: Wy-
dawnictwo Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego.

Kotlarska-Michalska, A. (1992). WiezZ rodzinna jako szczegdlny rodzaj
wiezi spolecznej. Roczniki Socjologii Rodziny. Studia socjologiczne
oraz interdyscyplinarne. T. IV, 17-32.

Kozielecki, J. (1996). Czlowiek wielowymiarowy. Warszawa Wydaw-
nictwo Akademickie Zak.

Krause, A., Zyta, A., Nosarzewska, S. (2010). Normalizacja srodowi-
ska spolecznego 0s6b z niepelnosprawnosciq intelektualng. Torui:
Wydawnictwo Edukacyjne Akapit.

Kroneberger, W., Thompson, R.J. (1992). Psychological adaptation of
mothers of children with Spina Bifida: Association with dimensions
of social relationships. Journal of Pediatric Psychology, 17, 1-14.



138 Bibliografia

Lalak, D., Pilch, T. (red.). (1999). Elementarne pojecia pedagogiki spo-
lecznej i pracy socjalnej. Warszawa: Wydawnictwo Akademickie
Zak.

Lasgaard, M. (2007). Reliability and validit of the Danish version of
the UCLA Loneliness Scale. Personality and Individual Differences,
42, 1359-1366.

Lauschowa, U. (1970). Wptyw umystowo uposledzonego na postawe
srodowiska — rodzefstwo. Materialy informacyjno-dydaktyczne,
nr 10/11. Warszawa: Zarzad Gtéwny TPD.

Lazarus, R. (1986). Paradygmat stresu i radzenia sobie. Nowiny Psy-
chologiczne, 3—4(40-41), 2-39.

Lobato, D., Kao, B., Plante, W., Seifer, R., Grullon, E., Cheas, L.,
Canino, G. (2011). Psychological and school functioning of Latino
siblings of children with intellectual disability. Journal of Child Psy-
chology and Psychiatry, 52(6), 696-703.

Lobato, D.J. (1990). Brothers, sisters and special needs: Information
and activities for helping young siblings of children with chronic
illness and developmental disabilities. Baltimore: P H Brookes Pub-
lishing Co.

Luckasson, R. i in. (2002). Mental retardation: Definition, classifica-
tion and Systems of Supports (s. 8). 10-th Edition Washington DC:
American Association on Mental Retardation.

Luckasson, R. i in. (1992). Mental Retardiation. Definition, Classifica-
tion and Systems of Supports. 9-th Edition Washington D.C. Amer-
ican Association on Mental Retardation.

Lustig, D.C. (1997). Families with an adult with mental retardation:
Empirical family typologies. Rehabilitation Counseling Bulletin,
41(2), 138-157.

Lustig, D.C. (1999). Families with an adult with mental retardation:
Predictors of Family Adjustment. Journal of Applied Rehabilitation
Counseling, 30(3), 11-18.

Lustig, D.C., Rosenthal, D.A., Strauser, D.R. (2000). The Relationship
between Sense of Coherence and Adjustment in Persons with Disa-
bilities. Rebabilitation Counseling Bulletin, 43(3), 122-133.

Lynch, D.J., Fay, L., Funic, J., Nagel, R. (1993). Siblings of Children
with Mental Retardation: Family Characteristics and Adjustment.
Journal of Child and Family Studies, 2(2), 87-96.

Lopatkowa, M. (1989). Samotnosc dziecka. Warszawa: WSiP.



Bibliografia 1 39

Maciarz, A. (2005). Spoteczny wymiar niepetnosprawnosci intelektu-
alnej. Szkola Specjalna, 4(231), 243-246.

Mahon, N.E., Yarcheski, A., Yarcheski, T.]., Cannella, B.L., Hanks, M.M.
(2006). A meta-analytic study of predictors for loneliness during
adolescence. Nursing Research, 55(5), 308-310.

Mak, W.W.S., Ho, A.H.Y., Law, R.W. (2006). Sense of coherence, par-
enting attitudes and stress among mothers of children with autism
in Hong Kong. Journal of Applied Research in Intellectual Disabili-
ties, 20(2), 157-167.

Makowska, H., Poprawa, R. (1996). Radzenie sobie ze stresem w pro-
cesie budowania zdrowia. W: G. Dolifiska-Zygmunt (red.), Podsta-
wy psychologii zdrowia. Elementy psychologii zdrowia (s. 69-100).
Wroctaw: Wydawnictwo Uniwersytetu Wroctawskiego.

Margalit, M., Raviv, A., Ankonina, D.B. (1992). Coping and coher-
ence among parents with disabled children. Journal of Clinical
Child Psychology, 21(3), 202-209.

Marks, S.U., Matson, A., Barraza, L. (2005). The impact of siblings
with disabilities on their brothers and sisters pursuing a career in
special education. Research & Practice for Persons with Severe Disa-
bilities, 30(4), 205-218.

Mastalski, J. (2007). Samotnosc globalnego nastolatka. Krakéw: Wy-
dawnictwo Naukowe Papieskiej Akademii Teologiczne;j.

Mates, T.E. (1990). Siblings of autistic children: Their adjustment and
performance at home and in school. Journal of Autism and Develop-
mental Disorders, 20, 545-553.

McGraw, L.A., Walker, A.J. (2007). Meanings of sisterhood and de-
velopmental disability: Narratives from white nondisabled siblings,
Journal of Family Issues, 28, 474-500.

McHale, S.M., Simeonsson, R.]., Sloan, J.L. (1984). Children with hand-
icapped brothers and sisters. W: E. Schopler, G.B. Mesibov (red.), The
effects of autism on the family (s. 327-342). New York: Plenum.

McHale, S.M., Sloan, J.L., Simeonsson, R.J. (1986). Sibling relationships
with autistic, mentally retarded and nonhandicapped brothers and
sisters. Journal of Autism and Developmental Disorders, 16, 399-413.

McWhirter, B.T. (1990). Factor analysis of the revised UCLA loneli-
ness scale. Current Psychology, 9(1), 56—68.

Meyer, D., Vadasy, P. (1997). Meeting the unique concerns of broth-
ers and sisters. W: B. Carpenter (red.), Family in context: Emerg-



140 Bibliografia

ing trends in family support and early intervention. London: Davis
Fulton.

Mikrut, A. (2009). Samotno$¢ mlodziezy z niepelnosprawnoscig inte-
lektualng. Nasze Forum, 1-2 (33-34), 15-31.

Minuchin, S. (1988). Families and Family Therapy. Cambridge, MA:
Harvard University Press.

Mitrega, A. (2009). Trudnosci w realizacji funkcji wychowawczej ro-
dziny w spoteczefistwie ryzyka. W: M. Baryluk, M. Wawrzak-Cho-
daczek (red.), Wartosci w komunikacji réinych grup spolecznych
(s. 45-57). Torun: Wydawnictwo Adam Marszatek.

Monat, A., Lazarus, R.S. (1977). Introduction: Stress and coping —
some current issues and controversies. W: A. Monat, R.S. Lazarus
(red.), Stress and coping: An anthology (s. 1-11). New York: Colum-
bia University Press.

Moore, M.L., Howard, V.F., McLaughlin, T.F. (2002). Siblings of chil-
dren with disabilities: A review and analysis. International Journal
of Special Education, 17(1), 49-64.

Moyson, T., Roeyers, H. (2012). ‘The overall quality of my life as
a sibling is all right, but of course, it could always be better’. Qual-
ity of life of siblings of children with intellectual disability: the sib-
lings’ perspectives. Journal of Intellectual Disability Research, 56(1),
§7-101.

Mroziak, B. (2001). Poczucie koherencji (SOC) o0séb uzaleznionych
od alkoholu — zmiany po psychoterapii. W: H. S¢k, T. Pasikowski
(red.), Zdrowie — stres — zasoby. O znaczeniu poczucia koherencji
dla zdrowia (s. 165-176). Poznan: Wydawnictwo Fundacji Huma-
niora.

Mroziak, B., Czabala, J.C., Zwolifiski, M. (1996). Poczucie koherencji
(SOCQ) jako determinant zdrowia psychicznego mlodziezy — spra-
wozdanie z badan pilotazowych. W: H. Sktodowski (red.), Medy-
cyna psychosomatyczna i psychologia choregosomatycznie wobec za-
grozen i wyzwari cywilizacyjnych wspoiczesnego swiata (s. 101-105).
L6dz: Wydawnictwo Uniwersytetu Lodzkiego.

Mrugalska, K. (1988). Rodzice i dzieci. W: H. Olechnowicz (red.),
U Zrédel rozwoju dziecka. O wspomaganiu rozwoju prawidlowego
i zakléconego (s. 36—45). Warszawa: Nasza Ksiegarnia.

Mulroy, S., Robertson, L., Aiberti, K., Leonard, H., Bower, C. (2001).
The impact of having a sibling with an intellectual disability: Paren-



Bibliografia 141

tal perspectives in two disorders. Journal of Intellectual Disability
Research, 52(3), 216-229.

Myrin, B., Lagerstrom, M. (2008). Sense of coherence and psychoso-
cial factors among adolescents. Acta Pediatrica, 97, 805-811.

Namystowska, I., Siewierska, A. (2009). Znaczenie i rola rodzefistwa
w terapii rodzin. Psychoterapia, 2(149), 45-56.

Niewiadomska, I. (1996). Osobowosciowe uwarunkowania poczucia
osamotnienia (niepublikowana rozprawa doktorska). Lublin: Bi-
blioteka Gtéwna KUL.

Niewiadomska, 1. (1997). Analiza osobowosciowych przyczyn osa-
motnienia w teorii atrybucji B. Weinera. W: P. Oles (red.), Wybrane
zagadnienia z psychologii osobowosci (s. 177-191). Lublin: Towa-
rzystwo Naukowe KUL.

Obuchowska, 1. (1991). Dziecko niepetnosprawne w rodzinie. Warsza-
wa: WSiP.

Olearczyk, T.E. (2008). Sieroctwo i osamotnienie. Pedagogiczne
problemy kryzysu wspdlczesnej rodziny. Krakéw: Wydawnictwo
WAM.

Olsson, M.B., Hwang, C.P. (2002). Sense of coherence in parents of
children with different developmental disabilities. Journal of Intel-
lectual Disability, 46, 548-559.

Olsson, M.B., Hwang, C.P. (2008). Socioeconomic and psychological
variables as risk and protective factors for parental well-being in
families of children with ID. Journal of Intellectual Disability Re-
search, 52(12), 1102-1113.

Olsson, M.B., Larsman, P., Hwang, P.C. (2008). Relationships among
risk, sense of coherence, and well-being in parents of children with
and without intellectual disabilities. Journal of Policy & Practice in
Intellectual Disabilities, 5(4), 227-236.

Orsmond, G., Seltzer, M. (2000a). Brothers and sisters of adults with
mental retardation: gendered nature of the sibling relationship.
American Journal of Mental Retardation, 105, 486-508.

Orsmond, G., Seltzer, M. (2000b). Experiences of siblings of children
with physical disabilities: An empirical investigation. Disability and
Rehabilitation, 22, 399-408.

Orsmond, G., Seltzer, M. (2007a). Siblings of individuals with autism
or Down syndrome: Effect on adult lives. Journal of Intellectual
Disability Research, 51, 682-696.



142 Bibliografia

Orsmond, G., Seltzer, M. (2007b). Siblings of individuals with autism
spectrum disorders across the life course. Mental Retardation and
Developmental Disabilities, 13, 313-320.

Ossowski, S. (1982). O strukturze spolecznej. Warszawa: PWN.

Ostrowska, A. (1997). Postawy spoleczefistwa polskiego w stosunku
do o0séb niepelnosprawnych W: A. Gustavsson, E. Zakrzewska-
-Manterys (red.), Uposledzenie w spolecznym zwierciadle (s. 75-95).
Warszawa: Wydawnictwo Akademickie Zak.

Pasikowski, T. (2000). Stres i zdrowie: problemy — kierunki — kontro-
wersje. Poznan: Wydawnictwo Fundacji Humaniora.

Pawtowska, R., Jundzitl, E. (2000). Pedagogika czlowieka samotnego.
Gdansk: Wydawnictwo GWSH.

Peplau, L.A., Perlman, D. (1982). Perspectives on loneliness. W:
L.A. Peplau, D. Perlman (red.), Loneliness: A source book of current
theory, research and therapy (s. 135-151). New York: John Wiley
and Sons.

Perlman, D., Peplau, L.A. (1982). Theoretical Approaches to Lone-
liness. W: L. Peplau, D. Perlman (red.), Loneliness: A Sourcebook
of Current Theory, Research and Therapy (s. 123-134). New York:
John Wiley and Sons.

Pilch, T. (1995). Zasady badari pedagogicznych. Warszawa: Wydawnic-
two Akademickie Zak.

Pinquart, M., Sorensen, S. (2001). Gender differences in self-con-
cept and psychological well-being in old age: A meta-analysis. The
Journals of Gerontology, Series B: Psychological Sciences and Social
Sciences, 56(4), 195-213.

Piotrowicz, R., Wapiennik, E. (2004). Charakterystyka os6b z niepel-
nosprawno$cig intelektualng. W: D.M. Piekut-Brodzka, J. Kuczyn-
ska-Kwapisz (red.), Pedagogika specjalna dla pracownikéw socjal-
nych (s. 40-42). Warszawa: Wydawnictwo APS.

Pisula, E. (1998). Psychologiczne problemy rodzicéw dzieci z zaburze-
niami rozwoju. Warszawa: Wydawnictwa Uniwersytetu Warszaw-
skiego.

Pisula, E., Danielewicz, D. (2007). Rodzina z dzieckiem z niepelno-
sprawnoscig. Gdansk: Wydawnictwo Harmonia.

Pisula, E., Kossakowska, Z. (2010). Sense of coherence and coping
with stress among mothers and fathers of children with autism.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 40, 1485-1494.



Bibliografia 143

Platon (1960). Prawa. Przektad: M. Maykowska. Warszawa: PWN.

Plopa, M. (2005). Psychologia rodziny. Teoria i badania. Krakéw: Ofi-
cyna Wydawnicza Impuls.

Poprawa, R. (2001). Zasoby osobiste w radzeniu sobie ze stresem.
W: G. Dolifiska-Zygmunt (red.), Podstawy psychologii zdrowia
(s. 103-143). Wroctaw: Wydawnictwo Uniwersytetu Wroctawskiego.

Powell, T.H., Ahrenhold-Ogle, P. (1985). Brothers & sisters — a special part
of exceptional families. Baltimore: Paul H. Brookes Publishing Co.

Powell, T.H., Gallagher, P.A. (1993). Brothers and sisters: A special part
of exceptional families. Baltimore: Paul H. Brookes Publishing Co.

Przetacznik-Gierowska, M., Tyszkowa, Z. (1996). Psychologia rozwoju
czlowieka. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

Przetacznikowa, M. (1971). Rozwdj i wychowanie dzieci i mlodziezy
w srednim wieku. Warszawa: Nasza Ksiegarnia.

Rembowski, J. (1972). Wigzi uczuciowe w rodzinie. Studium psycholo-
giczne. Warszawa: PWN.

Rembowski, J. (1986). Rodzina w swietle psychologii. Warszawa: WSiP.

Rembowski, J. (1991). Przyczynek do zjawiska samotnosci. Problemy
Rodziny, 4, 1-6.

Rembowski, J. (1992). Samotnosé. Gdansk: Wydawnictwo Uniwersy-
tetu Gdanskiego.

Retzlaff, S.R. (2007). Families of children with Rett syndrome: Sto-
ries of coherence and resilience. Families, Systems ¢& Health, 25(3),
246-262.

Reykowski, J. (1977). Z zagadnies psychologii motywacji. Warszawa:
WSiP.

Rillotta, F., Kirby, N., Shearer, J., Nettelbeck, T. (2012). Family quali-
ty of life of Australian families with a member with an intellectual/
developmental disability. Journal of Intellectual Disability Research,
56(1), 71-86.

Roeyers, H., Mycke, K. (1995). Siblings of a child with autism, with
mental retardation and with a normal development. Child: Care,
Health and Development, 21(5), 305-319.

Rola, J. (2005). Poczucie osamotnienia a depresja dziecka z niepelno-
sprawnoscig intelektualng. W: A. Klinik, J. Rottermund, Z. Gaj-
dzica (red.), Edukacja — socjalizacja — autonomia w Zyciu osoby
niepelnosprawnej (s. 137-146). Krakéw: Oficyna Wydawnicza
Impuls.



144 Bibliografia

Rola, J., Pisula, E. (1993). Style radzenia sobie ze stresem rodzicéw
dzieci z mbézgowym porazeniem dzieciecym i z zespolem Downa.
Zdrowie Psychiczne, 34, 94-101.

Rossetti, Z., Hall, S. (2015). Adult Sibling Relationships With Brothers
and Sisters With Severe Disabilities. Research and Practice for Per-
sons with Severe Disabilities, 40(2), 120-137.

Rousseau, J.-J. (2002). Umowa spoleczna. Kety: Wydawnictwo Marek
Derewiecki.

Russell, D., Peplau, L.A., Cutrona, C.E. (1980). The Revised UCLA
Loneliness Scale: Concurrent and Discriminant Validity Evidence.
Journal of Personality and Social Psychology, 39(3), 472-480.

Russell, D., Peplau, L.A., Ferguson, M.L. (1978). Developing a meas-
ure of loneliness. Journal of PersonalityAssessment, 4(2), 290-294.

Rybicki, P. (1979). Struktura spolecznego swiata. Studia z teorii spolecz-
nej. Warszawa: PWN.

Sagy, S., Antonovsky, H. (1999). Factors related to development of
sense of coherence (SOC) in adolescence. A retrospective study.
Polish Psychological Bulletin, 30, 255-262.

San Martino, M., Newman, M.B. (1974). Siblings of retarded chil-
dren: A population at risk. Child Psychiatry and Human Develop-
ment, 4, 168-177.

Schaffer, H.R. (2006). Rozwdj spoleczny: dzieciristwo i mlodosc. Kra-
kéw: Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellofiskiego.

Schalock, R.L. i in. (2010). Intellectual Disability: Definition, Classifi-
cation, and Systems of Supports. Washington: AAIDD.

Schipper, M.T. (1959). The Child with Mongolism in the Home. Pedi-
atrics, 24, 132—-44.

Schreiber, M., Feeley, M. (1965). Siblings of the retarded: A guided
group experience. Children, 12, 221-225.

Schuntermann, P. (2007). The Sibling Experience: Growing Up with
a Child Who Has Pervasive Developmental Disorder or Mental Re-
tardation. Harvard Review of Psychiatry, 15(3), 93-108.

Seligman, M. (1988). Psychotherapy with siblings of disabled children.
W: M. Kahn, K. Lewis (red.), Siblings in therapy (s. 167-189). New
York: W.W. Norton & Co.

Seligman, M., Darling, R.B. (1997). Ordinary families, special children:
A system approach to childhood disability. New York: Guilford.



Bibliografia 1 45

Seltzer, G.B., Begun, A., Seltzer, M.M., Krauss, M.W. (1991). Adults
with mental retardation and their aging mothers: Impacts on sib-
lings. Journal on Family Relations, 40, 310-317.

Seltzer, M.M., Greenberg, L.S., Krauss, M.W., Gordon, R.M., Judge, K.
(1997). Siblings of Adults with Mental Retardation or Mental
Illness. Effects on Lifestyle and Psychological Well-Being. Family
Relations, 46(4), 395-405.

Sendyk, M. (2001). Spoleczne przystosowanie dzieci z poczuciem sieroc-
twa duchowego. Krakéw: Oficyna Wydawnicza Impuls.

S¢k, H. (2005). Orientacja patogenetyczna i salutogenetyczna w psy-
chologii klinicznej. W: H. Sek (red.), Psychologia kliniczna. T. 1
(s. 31-37). Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

Sek, H., Pasikowski, T. (2001). Zdrowie — Stres — Zasoby. Poznan: Wy-
dawnictwo Fundacji Humaniora.

Sek, H., Scigata, I. (2000). Stres i radzenie sobie w modelu salutoge-
netycznym. W: I. Heszen-Niejodek, Z. Ratajczak (red.), Czlowiek
w sytuacji stresu (s. 133-150). Katowice: Wydawnictwo Uniwersy-
tetu Slaskiego.

Shankar, A., McMunn, A., Banks, ]J., Steptoe, A. (2011). Loneliness,
Social Isolation, and Behavioral and Biological Health Indicators in
Older Adults. Health Psychology, 30(4), 377-385.

Simeonsson, R.]J., McHale, S.M. (1981). Review: Research on handi-
capped children: sibling relationships. Child: Care, Health and De-
velopment, 7(3), 153-171.

Stalker, K., Connors, C. (2004). Children’s perceptions of their dis-
abled siblings: ‘she’s different but it’s normal for us’. Children &
Society, 18(3), 218-230.

Stelter, Z. (2013). Znaczenie dziecka niepelnosprawnego intelektualnie
dla systemu rodzinnego. Spoleczeristwo i Rodzina, 35(2), 105-123.

Stoneman, Z. (2001). Supporting positive sibling relationships during
childhood. Mental Retardation and Developmental Disabilities Re-
search Reviews, 7(2), 134-142.

Stoneman, Z., Brody, G.H. (1993). Sibling relations in the family con-
text. W: Z. Stoneman, P.W. Berman (red.), The effects of mental
retardation, disability and illness on sibling relationships (s. 3-30).
Baltimore: Paul H. Brookes Publishing Co.

Strohm, K. (2001). Sibling project. Youth Studies Australia, 20(4), 48-52.



146 Bibliografia

Sussman, M.B., Steinmetz, S.K. (red.). (1987). Handbook of marriage
and the family. New York: Plenum Press.

Szczepanski, J. (1970). Elementarne pojecia socjologii. Warszawa: PWN.

Szczepanski, J. (1988). O indywidualnosci. Warszawa: Instytut Wy-
dawniczy Zwigzkéw Zawodowych.

Szczupal, B. (2005). Wybrane aspekty poczucia samotnosci mtodziezy
niepetnosprawnej. Czlowiek — Niepelnosprawnosé — Spoleczeristwo,
2, 47-62.

Szynkiewicz, S. (1992). Pokrewieristwo. Studium etnologiczne. Warsza-
wa: Wydawnictwa Uniwersytetu Warszawskiego.

Terelak, J.F. (2008). Czlowiek i stres. Bydgoszcz—Warszawa: Oficyna
Wydawnicza Branta.

Terelak, J.F. (1999). Zrédla stresu. Teoria i badania. Warszawa: Wy-
dawnictwo Akademii Teologii Katolickiej.

Trevino, F. (1979). Siblings of handicapped children: Identifying those
at risk. Social Casework, 60, 488-493.

Trzcieniecka-Green, A. (2012). Psychologia. Podrecznik dla studentow
kierunkéw medycznych. Krakéw: Universitas.

Trzebifiska, E. (2008). Psychologia pozytywna. Warszawa: Wydawnic-
two Akademickie i Profesjonalne.

Turowski, J. (1959). Przemiany wspolczesnej rodziny. Zeszyty Nauko-
we KUL, R. 2, nr 4.

Twardowska-Rajewska, J. (red.). (2005). Przeciw samotnosci. Poznan:
Wydawnictwo Naukowe UAM.

Twardowski, A. (1991). Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych. W-:
I. Obuchowska (red.), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie (s. 18-54).
Warszawa: WSiP.

Twardowski, A. (1999). Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych.
W: 1. Obuchowska (red.), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie
(s. 35-37). Warszawa: WSiP.

Twardowski, A. (2007). Znaczenie relacji z pelnosprawnymi réwie-
$nikami dla rozwoju psychicznego dzieci przewlekle chorych. W:
A.A. Zych, A. Nowicka (red.), By czlowiek nie musial cierpiec...
Ksigga jubileuszowa dedykowana Pani Profesor Aleksandrze Maciarz
(s. 68—84). Wroctaw: Wydawnictwo Naukowe DolnoSlaskiej Szko-
ty Wyzsze;j.

Twardowski, A. (2011). Sytuacja psychologiczna rodzefistwa dzieci
z niepelnosprawnosciami (czes$¢ 1). Szkola Specjalna, 2, 91-101.



Bibliografia 147

Tyszka, Z. (1974). Socjologia rodziny. Warszawa: PWN.

Tyszkowa, M. (2009). Jednostka a rodzina: interakcje, stosunki, roz-
woj. W: M. Przetacznik-Gierowska, M. Tyszkowa (red.), Psycholo-
gia rozwoju czlowieka. Zagadnienia ogdlne (s. 109-140). Warszawa:
Wydawnictwo Naukowe PWN.

Ulinski, M. (2001). Kobieta i mezczyzna. Dzieje refleksji filozoficzno-
-spolecznej. Krakéw: Wydawnictwo Aureus.

Unal, N., Baran, G. (2011). Behaviors and attitudes of normally devel-
oping children toward their intellectually disabled siblings. Psycho-
logical Reports, 108(2), 553-562.

Vermaes, I.P., Susante van, A.M., Bakel van, H.J. (2012). Psychological
functioning of siblings in families of children with chronic health
conditions: a meta-analysis. Journal of Pediatric Psychology, 37(2),
166-184.

Volanen, S.M., Suominen, S., Lahelma, E., Koskenvuo, K., Koskenvuo,
M., Silventoinen, K. (2010). Sense of coherence and intentions to
retire early among Finnish women and men. BMC Public Heath,
10-22.

Walecka-Matyja, K. (2014). Adolescent personalities and their self-ac-
ceptance within complete families, incomplete families and recon-
structed families. Polish Journal of Applied Psychology, 12(1), 59-74.

Weiss, R.S. (1973). Loneliness: The experience of emotional and social
isolation. Cambridge, MA: MIT Press.

Weiss, R.S. (1989). Reflections on the present state of loneliness re-
search. W: M. Hojat, R. Crandall (red.), Loneliness: Theory, re-
search and applications (s. 51-56). Newbury Park-London-New
Delhi: Sage Publications.

Wilmowska-Pietruszyfiska, A., Bilski, D. (2013). Miedzynarodowa
Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia. Nie-
petnosprawnosc — zagadnienia, problemy, rozwigzania, 11(7), 5-20.

Wilson, J., Blacher, J., Baker, B.L. (1989). Siblings of children with
severe handicaps. Mental Retardation, 27, 167-173.

Wisniowiecka, M., Szewczyk, L. (2001). Poczucie osamotnienia
u dzieci z otytoscig. W: L. Szewczyk, A. Kulik (red.), Wybrane za-
gadnienia z psychologii klinicznej i osobowosci. T. V. Psychosomaty-
ka (s. 27-38). Lublin: Wydawnictwo Towarzystwo Naukowe KUL.

Wojciechowski, F. (1990). Dziecko umystowo uposledzone w rodzinie.
Warszawa: WSiP.



148 Bibliografia

Wolff, A.C., Ratner, P.A. (1999). Stress, social support, and sense of
coherence. Western Journal of Nursing Research, 21(2), 182-197.
Worsztynowicz, A. (2003). Doswiadczanie wsparcia rodzicielskiego
a poczucie koherencji dorastajacych. W: Z. Juczynski, N. Oginska-
-Bulik (red.), Zasoby osobiste i spoleczne sprzyjajgce zdrowiu jed-
nostki (s. 163-175). £6dz: Wydawnictwo Uniwersytetu L.odzkiego.

Worsztynowicz, A. (2006). DoSwiadczanie wsparcia nauczycielskiego
a poczucie koherencji u dorastajacych. W: M. John-Borys, Z. Do-
tega (red.), Z badan nad zdrowiem psychicznym ucznidw: wstep do
dzialan profilaktycznych szkoly (s. 192-205). Katowice: Wydawnic-
two Uniwersytetu Slaskiego.

Worsztynowicz, A. (2001). Do§wiadczanie wsparcia spotecznego a po-
czucie koherencji. W: H. Sek, T. Pasikowski (red.), Zdrowie — stres
—zasoby: o znaczeniu poczucia koherencji dla zdrowia (s. 151-164).
Poznah: Wydawnictwo Humaniora.

Wrona-Polanska, H. (2003). Zdrowie jako funkcja twirczego radzenia
sobie ze stresem. Krakow: Wydawnictwo Akademii Pedagogicznej.

Wrona-Polaniska, H. (2009). Kreowanie zasobéw osobowych wy-
zwaniem dla promocji zdrowia. Perspektywa psychologiczna. W:
H. Wrona-Polanska, J. Mastalski (red.), Promocja zdrowia w teorii
i praktyce (s. 11-15). Krakéw: Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiel-
lofiskiego.

Wyczesany, J. (2001). Samotno$¢ mtodziezy w kontaktach z rodzicami
i nauczycielami. W: R. Kwiecifiska, M.]. Szymanski (red.), Mfodziez
a dorosli. Napigcia miedzy socjalizacjg a wychowaniem (s. 63-72).
Krakéw: Wydawnictwo Akademii Pedagogiczne;j.

Wyczesany, J. (2006). Problemy rodzin z dzieckiem niepelnospraw-
nym w kontekscie jakosci zycia. Konspekt, 2-3, 36-40.

Zablocki, J. (1996). Wprowadzenie do rewalidacji. Torufi: Wydawnic-
two Adam Marszatek.

Ziemska, M. (1975). Rodzina a osobowos¢. Warszawa: Wiedza Po-
wszechna.

Zwolifiski, M. (2000). Systemowe zasoby rodziny a poczucie koheren-
cji u dorostego dziecka. Przeglgd Psychologiczny, 2, 139-156.

Zotkowska, T. (2008). Ustugi dla dorostych z niepelnosprawnoscia —
integracja czy segregacja. W: A. Klinik (red.), W strong podmio-
towosci 0séb niepetnosprawnych. Krakéw: Oficyna Wydawnicza
Impuls.



Bibliografia 149

Zyta, A. (2004). Rodzeristwo osob z glebszg niepelnosprawnoscig inte-
lektualng. Krakéw: Oficyna Wydawnicza Impuls.

Zyta, A. (2005). Fascynacje i depresje — problemy psychospoteczne ro-
dzefistwa dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng. Bardziej Ko-
chani, 4(36), 16-23.

Zyta, A. (2008). Rodzefistwo 0s6b z zespolem Downa. W: B.B. Kacz-
marek (red.), Wspomaganie rozwoju dziecka z zespolem Downa
(s. 443—-464). Krakéw: Oficyna Wydawnicza Impuls.

Zyta, A. (2011). Rodzice i rodzefistwo pelnosprawne a planowanie
przyszloéci doroslych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng.
W: B. Cytowska (red.), Dorosli z niepetnosprawnosciq intelektual-
ng w labiryntach codziennosci (s. 151-174). Torun: Wydawnictwo
Adam Marszalek.

Zyta, A. (2013). Aspiracje zawodowe rodzefistwa pelnosprawnego po-
dyktowane do$wiadczeniem niepetnosprawnosci w rodzinie. Inter-
dyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej, 3, 21-29.

Zrédla internetowe

Eget, L.A. (2009). Siblings of those with developmental disabilities:
career explorations and likelihood a choosing the helping profes-
sion, Indiana University of Pennsylvania, http://dspace.iup.edu/
bitstream/handle/2069/163/Leslie%20Eget%20Corrected.pdf?se-
quence=1, dostep: 10.01.2016.

Informacja Rzadu Rzeczypospolitej Polskiej o dziataniach podejmowa-
nych w 2012 roku na rzecz realizacji postanowieni uchwaty Sejmu
Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 1 sierpnia 1997 r. Karta Praw Os6b
Niepetnosprawnych  (2013), http://orka.sejm.gov.pl/Druki7ka.
nsf/0/27F4414B1668C586C1257BD5003CC685/%24File/1672.
pdf, dostep: 02.01.2016.

Miedzynarodowa Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci
i Zdrowia (International Classification of Functioning, Disability
and Health — ICF), http://www.unic.un.org.pl/niepelnosprawnosc/,
dostep: 20.01.2016.

Skrzypczyk, W. (2003). Migdzy profilaktyky a terapia, Terapia Uza-
leznienia i Wspotuzaleznienia nr 1, http://www.psychologia.edu.
pl/czytelnia/63-terapiauzalenienia-i-wspouzalenienia/287-miedzy-
profilaktyka-a-terapia.html, dost¢p: 23.01.2016.


http://orka.sejm.gov.pl/Druki7ka.nsf/0/27F4414B1668C586C1257BD5003CC685/%24File/1672.pdf
http://orka.sejm.gov.pl/Druki7ka.nsf/0/27F4414B1668C586C1257BD5003CC685/%24File/1672.pdf
http://orka.sejm.gov.pl/Druki7ka.nsf/0/27F4414B1668C586C1257BD5003CC685/%24File/1672.pdf

1 50 Bibliografia

Tytko, M.M. (2014). Samotno$¢ cztowieka, rodziny, narodu i rodzaju
ludzkiego: wybrane zagadnienia pedagogiki kultury w perspekty-
wie realistycznej metafizyki wychowania, http://ruj.uj.edu.pl, do-
step: 29.01.2016.



Spis tabel

Tabela 1.
Tabela 2.

Tabela 3.

Tabela 4.

Tabela S.

Tabela 6.

Rozklad zmiennejwiek .......................

Zalezno$é miedzy posiadaniem rodzefistwa

a POCZUCIEM OSAMOLNIENIA « v v v oo v e e e e e e e

Srednie wyniki rodzenstwa os6b
z niepelnosprawnoscia intelektualng i rodzenstwa

0s6b petnosprawnych . ... .. L oL

Zalezno$¢ miedzy posiadaniem niepetnosprawnego

rodzenistwa a poczuciem koherencji ..............

Srednie wyniki rodzefistwa os6b
z niepelnosprawnoscia intelektualng i rodzenstwa

0s6b petnosprawnych . ....... ... o oL

Zalezno$¢ miedzy poczuciem osamotnienia

a poczuciem koherencji . ....... .. .. ..



Spis wykreséow

Wykres 1. Rozktad zmiennejpted........... ... ... ...... 86
Wykres 2. Rozktad zmiennej rodzefistwo . . .. ............... 88
Wykres 3. Rozklad wynikéw surowych dla badania Skala UCLA 93
Wykres 3a. Rozktad wynikow badan Skalg UCLA w grupie:

rodzefistwo 0sob z niepelnosprawnoscig .. .............. 93
Wykres 3b. Rozktad wynikéw badan Skalg UCLA w grupie:

rodzefistwo 0s6b petnosprawnych / brak rodzeistwa ... ... 94
Wykres 4. Rozklad wynikéw surowych dla badania

Kwestionariuszem Orientacji ZyCilOwe] . ................ 95
Wykres 4a. Rozktad wynikéw surowych dla badania KKW

w grupie: rodzefistwo 0sdb z niepetnosprawnoscig .. ... ... 96

Wykres 4b. Rozktad wynikow surowych dla badania KK'W
w grupie: rodzefistwo oséb petnosprawnych / brak
rOdZEeAStWA . ottt e 96



Indeks oséb

A

Adamski Franciszek 13, 15

Ahrenhold-Ogle Peggy 104

Aksoy Ayse B. 108

Al-Yagon Michal 60

Ankonina Dee B. 55, 60, 84

Anneren Goran 60

Antonovsky Aaron 8, 44, 45, 47,
48, 49, 50, 51, 52, 53, 54, 55,
56, 57, 58, 59, 89, 90, 92, 116,
117

Antonovsky Helen 55, 57

Arnold Catherine K. 106, 110,
115, 119

Arystoteles 11, 72, 113

Asher Jude Anne 101

B

Bigenholm Andriette 104
Bakel Hedwig J. van 114
Baker Bruce L. 105
Bakiera Lucyna 12
Banka Waldemar 25
Baran Giilen 123

Barnett W. Steven 104
Barraza Lori 112
Beauvoir Simone de 11
Beckman Paula 105

Ben-David Amith 109

Bercin Yildirim Gonca 108

Berger EW. 104

Berger Rivka 58

Bergman Eva 57

Bertelli Marco O. 24

Bilski Dionizy 21

Binnebesel Jozef 121

Blacher Jan 105

Boczar Krystyna 29

Bornstein Marc H. 18, 19

Borzyszkowska Halina 39, 40,
103, 108, 122

Bowman Barbara J. 55

Boyce G.C. 104

Breslau Naomi 104

Briskman Jacqueline 84

Brody Gene H. 39, 83

Bukowska Marzena 68

C

Cacioppo John T. 81

Carr Janet 110

Cassidy Yoel Rosinger 101
Cederlund Ragnhild I 55
Chatas Krystyna 111
Chrzanowska Iwona 22, 23, 24
Cohen Pauline 105

Connors Clare 102



1 54 Indeks oséb

Crawford Peggy 105
Crnic Keith A. 105, 110
Cross Arthur A. 105
Cudak Henryk 76
Cutrona Carolyn E. 89, 92

D

Danielewicz Dorota 33
Darling Carol Anderson 61
Darling Rosalyn Benjamin 112
Dabrowska Anna 60
DiTommaso Enrico 81
Dolifiska-Zygmunt Grazyna 58,
59
Dotega Zofia 67, 68, 74, 84
Domanski Henryk 34
Domeracki Piotr 63, 64, 68
Drotar Dennis 105
Drozdzowicz Lucyna 20
Dryzatowska Grazyna 83
Dubas Elzbieta 68, 69, 113
Dyczewski Leon 12, 14, 33, 34

E

Efrati-Virtzer Meira 60
Eget Leslie A. 112
Ernst John M. 81

F

Farber Bernard 104
Feeley M. 104

Feldt Taru 57
Ferguson Mary L. 90
Fewell Rebecca R. 105
Flaton Robin A. 110
Forma Paulina 16
Forsberg Karl A. 58
Forward Susan 76, 77
Fox Geri 19

Fraczek Adam 56

Frey Karin 105

Friedrich William N. 108
Frith Uta 84

G

Gajda Janusz 68

Gajdzica Zenon 83

Gallagher James J. 105

Gallagher Peggy Ahrenhold 39,
83

Gatecki Piotr 25

Gamble Wendy C. 39, 84

Gartner Alan 39

Gath Ann 104, 105

Gawecka Mirostawa 80

Gillberg Christopher 104

Girynski Andrzej 79, 84

Goetting Ann 37, 38

Gold Nora 114

Gorecki Mirostaw 66, 68

Greenberg Jan S. 105

Greenberg Mark T. 105

Grossman Frances K. 104

Gumley Dianne 105

H

Hall Sarah 106

Hamlett Kim W. 105

Hannah Mary E. 39, 83, 102

Hansson Kjell 55

Happe Francesca 84

Harris James 24

Hastings Richard P. 83

Hedov Gerth 60

Heller Tamar 106, 110, 115, 119

Heszen Irena 45, 50, 52, 53, 54,
116, 117

Ho Anna H.Y. 84
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Hobfoll Stevan E. 59
Hodapp Robert M. 110
Holroyd Kenneth A. 59
Houtzager Bregje A. 39
Howard Vikki F. 39
Hwang Philip C. 60, 84

I

Izdebska Jadwiga 63, 66, 68, 69,
72,73,78,79, 80, 112

J

Jakubowski Marian 75
Jozefik Barbara 19
Jundzitt Elzbieta 36, 68, 73

K

Kaslow Florence W. 55
Katz Kathy S. 105
Kawula Stanistaw 16, 68
Kazanowski Zdzistaw 23
Klein Stanley D. 39, 83
Kmiecik-Baran Krystyna 74, 80,
84
Komefiski Jan Amos 11
Korzon Aniela 83
Kosakowski Czestaw 83
Kossakowska Zuzanna 83
Kostrzewski Janusz 23
Koscielak Ryszard 83
Koscielska Matgorzata 29, 83,
84, 114
Kotlarska-Michalska Anna 33
Kozielecki Jozef 71,79
Kramer John 119
Krause Amadeusz 21, 83
Kroneberger William G. 105

L

Lagerstrom Monica 60
Lalak Danuta 34

Larsman Pernilla 84
Lasgaard Mathias 90
Lauschowa Urszula 108, 109
Law Rita W. 84

Lazarus Richard S. 59
Lipsky Doroty Kerzner 39
Lobato Debra 39, 83, 106, 116
Luckasson Ruth 22,23
Lundblad Anne-Marie 55
Lustig Daniel C. 84

Lynch Denis J. 105

Lyons J. 110

£
Lopatkowa Maria 68, 73, 84

M

Maciarz Aleksandra 22
Mahon Noreen E. 101
Mak Winnie W.S. 84
Makowska Hanna 48
Margalit Malka 55, 60, 84
Marks Susan Unok 112
Mastalski Janusz 68, 84
Mates Thomas E. 104
Matson Amy 112
McGraw Lori A. 110
McHale Susan M. 104
McLaughlin Tim F. 39
McWhirter Benedict T. 90
Messenger Katherine 104
Meyer Donald 112
Midlarsky Elizabeth 39, 83, 102
Mikrut Adam 63, 84
Minuchin Salvador 17, 18
Mitrega Anna 122



1 56 [ndeks oséb

Monat Alan 59

Moore Marsha L. 40
Moyson Tinneke 108
Mroziak Barbara 50, 58
Mrugalska Krystyna 29
Mulroy Seonaid 107
Munir Kerim 24
Mycke K. 104, 106
Myrin Britta 60

N

Namystowska Irena 36, 38
Newman Morton B. 104
Niewiadomska Iwona 78, 90
Nosarzewska Sylwia 21, 83

(0]

Obuchowska Irena 29

Olearczyk Teresa E. 36, 69, 84,
113

Olsson Malin B. 60, 84, 109

Orsmond Gael I. 110

Ossowski Stanistaw 34

Ostrowska Antonina 25

P

Pasikowski Tomasz 46, 48, 49,
50, 51, 116

Pawlowska R6za 36, 68, 73

Pellegrini David S. 105

Peplau Letitia A. 89, 90, 92,
101

Perlman Daniel 101

Pilch Tadeusz 34, 116

Pilecki Maciej 25

Pinquart Martin 101

Piotrowicz Radostaw 83

Pisula Ewa 26, 33, 60, 83

Platon 11

Plopa Mieczystaw 17, 74
Poprawa Ryszard 48, 58, 59
Powell Thomas H. 39, 83, 104
Przetacznik-Gierowska Maria 12
Przetacznikowa Maria 13

R

Ratner Pamela A. 55

Raviv Amiram 55, 60, 84

Rembowski Jozef 12, 13, 14, 66,
68, 71, 80, 84, 89, 90

Retzlaff Riidiger S. 84

Reykowski Janusz 76

Roeyers Herbert 104, 106, 108

Rola Jarostaw 60, 84

Rosetti Zach 106

Rousseau Jean-Jacques 11

Russell Dan 89, 90, 92

Rybicki Pawet 33

Rymaszewska Joanna 25

S

Sagy Shifra 55,57

Salvador-Carulla Luis 24

San Martino Mary 104

Sawyer Jeanette 18

Schaffer H. Rudolph 77

Schalock Robert L. 23

Schipper Martha Taylor 104

Schleifer Maxwell J. 39, 83

Schreiber M. 104

Schuntermann Peter 102

Seligman Milton 105, 112

Seltzer Marsha Mailick 106, 110

Sendyk Marzena 76, 78

Seneka Mtodszy 62

Sek Helena 46, 48, 50, 52, 53,
54, 58, 116, 117

Shankar Aparna 81



Indeks oséb 157

Sidorowicz Stawomir K. 25
Siewierska Anna 36, 38
Simeonsson Rune J. 104
Skrzypczyk Witold 121

Sloan Jerry L. 104

Sorensen Silvia 101

Sourani Talma 55

Spinner Barry 81

Stalker Kirsten 102

Steinmetz Suzan K. 105
Stelter Zaneta 7, 26, 27, 39, 40
Stoneman Zolinda 39, 83, 107
Strohm Kate 120

Susante Anna M.]. van 114
Sussman Marvin B. 105
Szczepanski Jan 12, 14, 68
Szczupal Bernadeta 84
Szewczyk Leszek 84

Szulc Agata 25

Szynkiewicz Stawoj 33

-

S

Scigata Ireneusz 58

T

Taunt Helen M. 83

Terelak Jan F. 48, 50, 53

Thompson Robert J. 105

Trevino Fern 104

Trzcieniecka-Green Anna 44

Trzebifiska Ewa 121

Turnbull Ann P. 39

Turowski Jan 33

Twardowska-Rajewska Jadwiga
71

Twardowski Andrzej 27, 29, 30,
39, 102, 110, 116

Tyburski Wiodzimierz 68

Tyszka Zbigniew 12

Tyszkowa Maria 12, 13, 27
Tytko Marek Mariusz 64, 65

U
Ulinski Maciej 11
Unal Nazan 119
Urbano Richard C. 110

\'%

Vadasy Patricia 112
Vermaes Ignace P.R. 114
Volanen Salla-Maarit 56

w

Walker Alexis J. 110
Wapiennik Ewa 83
Weciorka Jacek 25
Weiss Robert S. 77, 90, 101
Weitzman Michael 104
Wikblad Karin 60
Wilmowska-Pietruszyfiska Anna
21
Wilson Judith 105
Wisniowiecka Magdalena 88
Wojciechowski Franciszek 30
Wolff Angela C. 55, 68
Woulbroun Jeanne E. 39, 83
Wrona-Polanska Helena 45, 48
Wyczesany Janina 31, 66, 84

Z

Zabtocki Kazimierz Jacek 22
Ziemska Maria 13, 15, 35
Zwolifiski Marek 56, 58

Z
Zo6tkowska Teresa 83

Zyta Agnieszka 21, 39, 40, 83,
84, 108, 112
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