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RODZENSTWO OSOB Z ZABURZENIAMI ZE SPEKTRUM
AUTYZMU - SZANSE I ZAGROZENIA DLA ROZWO]JU
PSYCHOSPOLECZNEGO

SIBLINGS OF PEOPLE WITH AUTISM SPECTRUM DISORDERS-
OPPORTUNITIES AND THREATS FOR PSYCHOSOCIAL DEVELOPMENT

Abstract: This article reviews the literature on the situation of siblings of individuals with
autism spectrum disorders (ASD). It highlights the challenges and issues that arise in the
lives of siblings of individuals with ASD, spanning childhood, adolescence, and adulthood. It
explores the range of positive and negative experiences encountered by non-disabled siblings in
their interactions with their autistic siblings. Additionally, it examines the difficulties faced by
siblings in the field of mental health and their overall sense of coherence, which has an impact
on their well-being. The final section focuses on supporting siblings as brothers and sisters of
individuals with ASD and their role within the family structure.

Keywords: Siblings, autism spectrum disorder, mental health, support

Streszczenie: W artykule dokonano przegladu literatury dotyczacej sytuacji rodzenstwa oséb
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD). Wskazano na trudnosci i problemy, jakie poja-
wiaja si¢ w Zyciu rodzenstwa oséb z ASD w dziecinstwie, okresie dojrzewania i w wieku doro-
stym. Wyniki badan wskazujg na pozytywne oraz negatywne doswiadczenia petnosprawnego
rodzenstwa w kontakcie z autystycznym rodzenstwem. W artykule przedstawiono takze wyniki
badan wskazujace na trudnosci rodzenstwa oséb z ASD w zakresie zdrowia psychicznego oraz
poczucia koherencji. Ostatnia cze$¢ dotyczy wspierania rodzenstwa w byciu bratem/siostra
osoby z ASD oraz funkcjonowania rodzefistwa w rodzinie.
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Wprowadzenie

Tematyka rodziny dziecka z autyzmem jest czesto podejmowana w réznych bada-
niach naukowych, ale takze w poradnikach dla rodzicéw dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu. Jest to problematyka, ktora najczesciej dotyczy przezyc
rodzicéw, akceptacji niepetnosprawnosci dziecka, organizacji zycia rodzinnego
z dzieckiem z ASD. Rodziny dzieci z ASD to cz¢sto nie tylko rodzice, ale i zdrowe
rodzenstwo — mlodsze, starsze, a czasami i blizniacze. Problematyka rodzenstwa
0s6b z ASD, cho¢ coraz czesciej podejmowana w publikacjach, nadal jest tematem,
ktéry wymaga poglebienia, szczegdlnie w kontekscie wspierania rodzenstwa osob
z ASD.

Podjeta przez U. Bronfenbrennera (2006) problematyke mozna rozwaza¢ w uje-
ciu ekologicznej koncepcji rozwoju jednostki w rodzinie, gdzie rozwdj cztowieka
ujmowany jest jako wypadkowa predyspozycji jednostki oraz uktadu ekosystemu,
na ktory sklada si¢ mikro-, mezo-, egzo- i makrosystem. Przezywanie stanéw kry-
zysowych wywolanych przez niepelnosprawnos¢ rodzenstwa rozpatrywaé mozna
tutaj jako analiz¢ tego wzajemnego ukfadu ekosystemu, gdzie: 1) do mikrosystemu
zaliczy¢ mozna brata/siostre z ASD oraz pelnosprawne rodzenstwo, ktére podej-
muje rézne role w zaleznosci od potrzeb niepelnosprawnego rodzenstwa, ale takze
zmienia swoja role w zaleznosci od kondycji psychofizycznej obojga rodzicéw, 2) do
mezosystemu zaliczy¢ mozna system poszerzajacych sie kregdw zaleznosci spotecz-
nych, emocjonalnych, ktéry to usytuowany jest w 3) egzosystemie, czyli sSrodowisku,
w ktérym pelnosprawne rodzenstwo rozwija sig, a ktore takze miewa znaczenie
dla jego rozwoju i wreszcie 4) makrosystem, ktéry dotyczy najszerszego otocze-
nia osoby, spoleczno$ci w szerokim ujeciu, z jej calg infrastrukturg. Obserwacja
wszystkich tych elementéw ma znaczenie dla ujecia dynamiki wszelkich zaleznosci
miedzy zmianami rozwojowymi petnosprawnego rodzenstwa osoby z ASD (por.
Konarska, 2014).

Celem artykulu jest préba znalezienia odpowiedzi na pytanie, jakie sg szanse
i zagrozenia dla rozwoju psychospotecznego zdrowego rodzenstwa w kontakcie
z autystycznym bratem/siostrg, a takze wskazanie mozliwosci wspierania tej grupy
w realizacji roli bycia bratem/siostrg osoby z ASD. Dla znalezienia odpowiedzi na
postawione pytania zastosowano w pracy metode analizy dokumentéw - literatury
przedmiotu.

Sytuacja zyciowa rodzenstwa osob z ASD

Posiadanie rodzenstwa z ASD z jednej strony uczy zdrowe dzieci tolerancji, zacho-
wan spolecznych w stosunku do 0s6b z niepelnosprawnoscia, wzbogaca doswiad-
czenia zwigzane z radzeniem sobie w nowych odmiennych sytuacjach, z drugiej za$
stawia przed nimi trudne wyzwania, generuje wiele negatywnych emocji, a takze
problemoéw w funkcjonowaniu w rodzinie.
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Wiegzi rodzinne s3 najsilniejsze i najdtuzsze sposrod wszystkich relacji budo-
wanych w ciagu zycia, a relacje pomiedzy rodzenstwem charakteryzuja si¢ inng
specyfikg niz relacje z innymi cztonkami rodziny. Sg one czesciej na zasadach
partnerskich. Jak wskazujg badania, rodzenstwo czesto wskazuje siebie jako zrédio
wsparcia, towarzystwo czy jako zrédlo opieki. Stanowi takze model zachowan
i rél rodzinnych i pozarodzinnych. Rodzenstwo wplywa réwniez wzajemnie na
swoj rozwoj (Lewandowska-Walter, Potomski, Pepliniska 2014). Do zadan rozwo-
jowych rodzenstwa w okresie dziecinstwa nalezy przede wszystkim towarzyszenie
i emocjonalne wsparcie. Jest to takze pierwszy trening relacji spolecznych, ktory
umozliwia potem przystosowanie si¢ do norm grupy réwiesniczej. W okresie do-
rastania gléwnym zadaniem jest proces separacji i indywiduacji, a takze przejscie
calej rodziny do nastepnego cyklu zycia. Jest to czas, kiedy tworzy sie silna wiez
miedzy rodzenstwem, a takze wzmacniajg si¢ wiezi lojalnosciowe miedzy nimi,
ktdre wyznaczajg granice podsystemu rodziny jakim jest rodzenstwo oraz utatwiaja
proces separacji.

W fazie wczesnej i $redniej dojrzaloéci zadaniem rodzenistwa jest takze towa-
rzyszenie i wsparcie emocjonalne. Wiezy z poprzednich okreséw traca na swej
intensywnosci. Bywa, ze sg one reaktywowane w sytuacji opieki nad starzeja-
cymi si¢ i chorujgcymi rodzicami. W wieku starszym zadaniem rodzenstwa jest
zapewnienie sobie bliskich kontaktéw, wsparcie emocjonalne, finansowe, pomoc
w chorobie, ale takze dzielenie si¢ wspomnieniami i walidacja przesztych doswiad-
czen (Namystowska, Siewierska 2009).

Relacji jakiej podlega rodzenstwo towarzysza na poszczegoélnych etapach rézne
emocje od milosci i wspierania si¢ po zazdro$¢, zawisc i nienawis¢. Te ostatnie
czgéciej towarzysza rodzenstwu o tej samej pici.

Na funkcjonowanie rodzin i budowanie relacji miedzy rodzenstwem ma wptyw
takze kolejnos¢ rodzenstwa. Inne sag bowiem oczekiwania wobec najstarszego
i najmlodszego dziecka. Dotyczy¢ to moze na przyklad delegacji do opieki nad
starzejacymi si¢ badz schorowanymi rodzicami na najstarsze rodzenstwo, czgsto
plci zenskiej (Namystowska, Siewierska 2009).

Rozpatrujac rodzinge w koncepcji M. Bowena i S. Minuchina zdrowe rodzenistwo
stanowi element systemu rodzinnego i poprzez powigzanie z innymi cztonkami
wplywa na jako$¢ funkcjonowania rodziny (Walecka-Matyja, Przybylak 2013).
Wedlug tego systemowego podejscia do rodziny zmiana w obrebie jednego ele-
mentu, wywoluje zmiane w calej rodzinie. Zmiana ta takze zalezy od tego, jak dana
rodzina funkcjonuje. Jesli w jednej czgsci systemu rodzinnego pojawi si¢ problem,
rzutuje on na relacje i zachowania innych cztonkéw rodziny. Zachowanie kazdego
z cztonkow rodziny ma wptyw na zachowanie pozostatych oséb w tym systemie
(Cierpka 2003), a wigc w sytuacji wychowywania dziecka z ASD zmiana ta nie
dotyczy jedynie roli rodzicéw, ich przezy¢, ich drogi do akceptacji niepelnopraw-
nosci dziecka, ale takze dotyczy relacji pomiedzy rodzenstwem, uczué zdrowego
rodzenstwa i mozliwoéci funkcjonowania w rodzinie jako w systemie, w ktérym
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pod wplywem niepetnosprawnosci dziecka dochodzi do zmian funkcjonowania
calej rodziny.

Doswiadczanie bycia siostra badz bratem osoby z niepelnosprawnoscia, jak
wskazuje A. Zyta, zalezy od wielu czynnikéw: od wieku (zaréwno jednego, jak
i drugiego dziecka), kolejnosci narodzin, réznicy wieku miedzy rodzenstwem,
liczby dzieci w rodzinie, rodzaju i nasilenia niepelnosprawnosci, wystepujacych
zachowan problemowych (trudnych), wsparcia rodziny, postaw rodzicéw, ale takze
znaczenie ma pochodzenie kulturowe, religia czy wyznawane warto$ci w rodzinie
(Zyta 2004).

Do probleméw wynikajacych z posiadania niepelnosprawnego rodzenstwa
autorka zalicza:

« nadmierne obcigzenie obowigzkami zwigzanymi z uczestnictwem w opiece na
rodzenstwem z niepelnosprawnoscia;

« zmiana rél w rodzinie, gdzie czesto od mlodszego rodzenstwo oczekuje si¢
wiekszej odpowiedzialnosci i dojrzatosci;

« radzenie sobie z trudnymi i czesto niezrozumiatymi zachowaniami brata/siostry;

« zaburzone relacje z rodzicami, brak rozméw na temat niepelnosprawnosci ro-
dzenstwa, dostrzeganie niewlasciwych postaw rodzicow w stosunku do dzieci

(pelnosprawnych i niepelnosprawnych);

« problemy w kontaktach z rowiesnikami zwigzane miedzy innymi z trudnosciami

w akceptacji niepelnosprawnego rodzenstwa przez otoczenie;

« ambiwalentne uczucia zwigzane z wlasng przysztoscia, rolg w opiece nad bratem/

siostrg w przysztosci (Zyta 2004).

Doswiadczenia zdrowego rodzenstwa 0sob z ASD sg bardzo rézne i zmieniaja sie
w ciggu zycia wraz z wiekiem, z coraz wigkszg ilo$cig dostepnych informacji na
temat niepelnosprawnosci brata czy siostry oraz z tym, czego ono samo do$wiadcza
w relacjach rodzinnych i réwiesniczych. To, co odczuwa, przezywa i doswiadcza
zdrowe rodzenstwo nie zawsze ma wydzwigk negatywny.

Badania w tym zakresie dostarczajg takze réznych informacji. Rodzenstwo
moze mie¢ zaréwno pozytywne, jak i negatywne doswiadczenia w kontakcie ze
swoim niepelnosprawnym bratem czy siostra. W grupie zdrowego rodzenstwa
dzieci z ASD (dzieci od okresu wczesnoszkolnego do okresu nastoletniego) badacze
zauwazyli pozytywny wplyw niepelnosprawnego rodzenstwa, ktére prezentowato
postawe ogdlnej akceptacji rodzenstwa z ASD, np. poczucie dumy i uznanie dla
swojego rodzenstwa oraz identyfikacje ze swoim bratem badz siostra (w réznym
stopniu). Negatywne odczucia dotyczy przede wszystkim dos§wiadczen frustracji
zwigzanych z zachowaniami agresywnymi czy autoagresywnymi pojawiajacymi sie
u rodzenstwa z ASD, czy poczuciu wstydu z powodu zachowan prezentowanych
przez to rodzenstwo. Pojawia sie takze gniew i zlo$¢ zwigzane z zachowaniami
brata/siostry. E. Pisula wskazuje, Ze zachowania trudne pojawiajgce si¢ u oséb
z ASD mogg by¢ powodem unikania kontaktéw z réwiesnikami w obawie przed
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wysmianiem i odrzuceniem. Dzieci bowiem nie posiadajg dostatecznej wiedzy
i umiejetnosci, aby wyjasni¢ rowiesnikom przyczyny takich zachowan (Pisula 2007).

Bardzo wazna dla rodzenstwa jest ,,pozorna niewidoczno$¢” niepetnosprawnosci
brata czy siostry, co wiaze si¢ z opisywanym na pierwszy rzut oka brakiem cech
wygladu wskazujacych na zaburzenie. Dzieki temu rodzenstwo nie musi wyjasniac
autyzmu innym osobom, a takze zmniejsza prawdopodobienistwo negatywnych
reakeji otoczenia w stosunku do niego samego, ale takze w stosunku do rodzenstwa
z ASD i calej rodziny.

Trudnym dla rodzenstwa jest problem w komunikacji ze swoim bratem badz
siostrg, co powoduje rozczarowanie w kontaktach i poczucie niezrozumienia.
Frustracje powoduja takze ,dziwaczne, agresywne badz niezrozumiate” zachowania
rodzenstwa z ASD. Jak wskazuja badacze, rodzenstwo z wiekiem rozwija jednak
$wiadomosc¢, ze ich niepelnosprawny brat czy siostra nie s w stanie kontrolowa¢
swoich zachowan, co powoduje pewng wyrozumialo$¢ ze strony rodzenstwa. Z cza-
sem rozwija si¢ u rodzenstwa cierpliwos¢ i tolerancja na te zachowania (Moyson,
Roeyers 2011).

Mtodsze dzieci (w wieku wezesnoszkolnym) opisywaty zaréwno pozytywne, jak
i negatywne emocje w stosunku do swojego rodzenstwa z ASD, a wérdd nastolatkow
pojawialy sie juz bardziej ztozone opisy uczu¢, ktére wskazywaly zdecydowanie
na wieksze zainteresowanie spoleczng akceptacja rodzenstwa z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu oraz poczuciem odpowiedzialnosci za bezpieczenstwo i opieke
nad rodzenstwem.

Wérdd zdrowego rodzenstwa dzieci z ASD pojawia sie takze uczucie osamot-
nienia, co wigze si¢ z duzym zaangazowaniem rodzicéw w opieke i oddzialywania
terapeutyczne nad niepelnosprawnym dzieckiem. Im wigkszy jest stopien niepel-
nosprawnosci tym wiecej czasu rodzice poswigcajg na terapie i inne czynnosci
zwigzane z opieka nad dzieckiem. W konsekwencji zabiera to mozliwo$¢ skupie-
nia si¢ na potrzebach i problemach pelnosprawnego dziecka, a wysoki poziom
stresu wynikajacy z wychowywania dziecka z niepelnosprawnoscia jest takze
obserwowany w doswiadczaniu relacji rodzicéw z ich zdrowym dzieckiem (por.
Pisula 2007; Prataiin. 2019; Sidor 2005; Quintero, McIntyre 2010). Réwniez doroste
osoby posiadajgce rodzenstwo niepelnoprawne intelektualnie charakteryzuja sig
wysokim poziomem osamotnienia (Jurkiewicz 2017).

Nie wszystkie badania jednak potwierdzajg ten fakt. Wyniki zaprezentowane
przez L. Kaminsky i D. Dewey wykazaly, ze poziom samotnos$ci u rodzenstwa
0s6b z ASD byt niski (dla poréwnania z grupg rodzenstwa dzieci z zespolem
Downa), a takze rodzenistwo badane nie mialo trudno$ci w dostosowaniu si¢ do
wielu sytuacji spotecznych. Ponadto badacze wykazali takze pozytywny zwiazek
lepszych zachowan adaptacyjnych i pozytywnych odczué¢ w sytuacji, gdzie dzieci
wychowywaly sie w wiekszych rodzinach. Wieksza liczba dzieci rozwijajacych sie
prawidlowo w rodzinie zmniejszata negatywne skutki dorastania w rodzinie z dzie-
ckiem z ASD (Kaminsky, Dewey 2002).
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Rodzenstwo 0s6b z niepelnosprawnoscig czuje si¢ zobowigzane do podejmo-
wania opieki nad niepelnosprawnymi siostrg czy bratem, a tym samym czuje sig¢
zobowiazane do podjecia tej opieki w przyszlosci, kiedy zabraknie juz rodzicéw.
Pojawiac¢ si¢ tutaj mogg ambiwalentne uczucia, z jednej strony zwigzane z po-
czuciem obowiazku w przejeciu opieki nad rodzenstwem, z drugiej zas z lgkiem,
ktory dotyczy wystarczajacej ilosci kompetencji i umiejetnosci, a takze z organi-
zacjg opieki nad niepelnosprawnym rodzenstwem i wlasnego Zycia rodzinnego
(Pisula 2007). ].J. Bleszynski (2005) wskazuje takze, na podstawie badan wlasnych,
ze u rodzenstwa osob z ASD obserwuje si¢ syndrom zwigzany z represja emocji
oraz nadmierne hamowanie ekspresji i przygnebienie. Autor wskazuje tutaj na
wyjatkowo trudng sytuacje starszego rodzenstwa, ktére odgrywa w rodzinie role
wzorca, jak i terapeutyczng. Sytuacja ta wskazuje, w badaniach autora, na wysoki
poziom w poczuciu nieprzystosowania i niedowartosciowania, co moze prowadzi¢
do przezywania wielu negatywnych emocji, zachowan introwertycznych, negaty-
wizmu, a takze do depresji.

Nalezy takze podkresli¢, ze posiadanie niepelnosprawnego rodzenstwa nie za-
wsze ma negatywny wplyw na funkcjonowanie rodzenstwa w rodzinie i w relacjach
réwiesniczych. Wiele dzieci wrecz nabywa takich kompetencji spotecznych, ktére
wyrdzniaja ich w grupie réwiesniczej. Bywaja bowiem bardziej dojrzali spolecznie,
empatyczni, wyrozumiali i cierpliwi. Ksztaltuje si¢ u nich wigksza odpowiedzial-
nos$¢ i tolerancja wobec ,inno$ci” (Szarecka 2013). Dzieci takze doceniajg swoje
zdrowie, rozumieja potrzeby i problemy innych, zauwazajg osoby, ktére wyma-
gaja wsparcia i podejmuja wobec nich dziatania. Charakteryzuje je takze lepszy
obraz siebie w poréwnaniu z rodzenstwem dziecka pelnosprawnego (Zyta 2008;
Wyczesany, Ucinyk 2001).

Nalezy pamietad, ze nie kazde dziecko bedace bratem czy siostra osoby z ASD
doswiadcza trudnosci w funkcjonowaniu w rodzinie, w budowaniu relacji z ro6-
wiesnikami czy ze swoim niepelnosprawnym rodzenstwem. Konflikty, ktére poja-
wiajg si¢ w rodzinie, pojawiaja si¢ takze w rodzinach wychowujacych petnosprawne
dzieci, a sytuacji stresujacych doswiadcza¢ moze takze rodzenstwo zdrowego i pet-
nosprawnego brata czy siostry. Réznica dotyczy przyczyny tego stresu, przyczyny
konfliktéw i relacji panujacych w kazdej rodzinie.

Rozwdj i zdrowie rodzenstwa oséb z ASD

Niepetnosprawnos¢ czy choroba rodzenstwa moze wplywac na zdrowie petno-
sprawnego dziecka w rodzinie, szczegdlnie na zdrowie psychiczne.

W pierwszej kolejnosci, myslac o zdrowiu rodzenstwa, nalezy zwréci¢ uwage
na coraz czesciej opisywany tak zwany szerszy fenotyp autyzmu (broader autism
phenotype — BAP) (zob. Pisula, Ziegart-Sadowska 2015; Zmijewska 2010; Rankin,
Momenty 2019) u rodzenstwa osob z ASD. Termin ten odnosi si¢ do zréznico-
wanego obrazu tego zaburzenia u krewnych oséb z ASD i znacznie wykracza
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poza objawy osiowe. Objawy zaburzen ze spektrum autyzmu obserwuje si¢ za-
réwno u rodzicow, jak i u rodzenstwa osob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
Obserwowane symptomy u krewnych to miedzy innymi dyskretne trudnosci
w interakcjach spotecznych, problemy w rozpoznawaniu emocji, tendencja do
rutyn, brak elastycznosci czy staba tolerancja nagtych zmian planéw (Pisula 2016).
Zachowania te nie sg jednak tak nasilone, aby spelniaty kryteria rozpoznania ASD.
Uwarunkowan tego zjawiska upatrywa¢ mozna w podfozu genetycznym. Pomimo
tego, ze mechanizm uwarunkowan genetycznych jest ztozony i niejednorodny, dane
uzyskane z badania nad osobami o tak zwanym szerszym fenotypie autyzmu moga
by¢ przydatne do identyfikacji czynnikéw genetycznych, specyficznych réznych
fenotypdéw autyzmu, zaréwno dla oséb z diagnoza ASD, jak i 0s6b z populacji
ogolnej (Pisula, Ziegart-Sadowska 2015). Takze analizy czynnikéw biologicznych
wystepujacych u 0s6b z ASD i ich rodzenstwa daja podstawy do szerszych analiz
w tym zakresie (Szot 2004).

U rodzenstwa osob z ASD obserwuje si¢ rézne trudnosci, ktére pojawiac si¢
mogg na poszczegolnych etapach zycia. Badania nad rodzenstwem dzieci z ASD
(od okresu niemowlecego do nastoletniego) wykazuja rézne trudnosci. Naleza do
nich miedzy innymi opdznienia w rozwoju mowy (Bolton i in. 1994; Gamliel i in.
2009), trudnosci w rozwoju spotecznym, np. w zakresie utrzymywania kontaktu
wzrokowego (Dalton i in. 2007), czy trudnosci w zakresie rozwoju teorii umystu
(Tsang i in. 2016).

Badania Gamliel i wspotpracownikéw (2009) wykazaly, ze u prawie jednej
trzeciej rodzenstwa oséb z ASD wystepowaly zaburzenia jezykowe i poznawcze
w odniesieniu do standardéw norm rozwojowych, jednak wiekszo$¢ rodzenstwa
wyréwnywata nieprawidtowo$ci w rozwoju bez podejmowania interwencji. Wyniki
tych badan wskazuja takze, ze szerszy fenotyp autyzmu byl znacznie wyzszy u dzieci
w wieku 7 lat, anizeli w okresie miedzy 4 a 54 miesigcem. Badacze wskazuja, ze
charakterystyczne objawy dla BAP moga uwidacznia¢ si¢ z wiekiem, w sytuacji,
kiedy dziecko stawia czoto wyzszym wymaganiom spotecznym i komunikacyjnym
w grupie réwiesniczej. Inne badania wykazaty, Ze u rodzenstwa oséb z ASD zaob-
serwowac mozna obok opdznienia rozwoju mowy, takze trudnos$ci pragmatyczne
(Ben-Yizhak i in. 2011).

Badania wskazuja takze, ze u dzieci w wieku wczesnoszkolnym obserwowano
trudnosci w realizacji zadan zwigzanych z teorig umystu, co uznano za jeden
z czestszych problemow pojawiajacych sie u rodzenstwa dzieci z omawianym za-
burzeniem rozwoju. Teoria umystu ujmowana jest wigc przez badaczy jako szerszy
fenotyp autyzmu BAP lezacy u podstaw powigzan pomiedzy autyzmem i cech po-
jawiajacych sie u rodzenstwa, ktdre rozpoczynaja edukacje w szkole podstawowe;.
Trudnosci w tym zakresie mozna takze ujmowa¢ w opdznieniu rozwoju mowy
u rodzenstwa, ktére bylo charakterystyczne dla tej grupy w wieku mlodszym.
Podobnie, jak w poprzednim badaniu, dzieci rozpoczynajace edukacje w szkole
nie wykazywaly juz réznic w zakresie jezykowym (Tsang i in. 2016).
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Pomimo licznych badan nad szerszym fenotypem autyzmu nalezy podkresli¢,
ze wigkszos$¢ braci i sidstr 0sob z ASD rozwija sie typowo i nie wykazuje cech auty-
stycznych w wigkszym stopniu niz odpowiednie grupy kontrolne, na co wskazuja
liczne badania naukowe (zob. Pisula, Ziegart-Sadowska 2015; Szatmari i in. 1993;
Shaked i in. 2006 ).

Innym poruszanym problemem u rodzenstwa oséb niepelnosprawnych jest
jakos¢ funkcjonowania psychicznego. Jak wskazuja badania dotyczace rodzenstwa
dzieci chorych przewlekle? pte¢ i kolejno$¢ urodzenia oraz rodzaj choroby u dziecka
nie sa moderatorem jakosci funkcjonowania psychicznego u zdrowego rodzenstwa
(Sharpe, Rossiter 2002; Boruszak, Bleszynski 2005, Gryglicka 2014). Pomimo tego,
ze inne badania wskazujg, Ze zaburzenia internalizacyjne® wystepuja czesciej u plci
zenskiej (Kiejna i in. 2015) w poréwnaniu z zaburzeniami eksternalizacyjnymi®,
ktore pojawiaja sie czesciej u chlopcéw (Kiejna i in 2015), nie ma jednoznacznych
wynikow badan zwigzanych z czestszym wystepowaniem zaburzen psychicznych
u sidstr w poréwnaniu do braci niepelnosprawnego rodzenstwa. Sg jednak bada-
nia, ktére wskazuja, ze nastoletnie siostry osob z ASD wykazywaly wiecej obja-
wow depresyjnych i lekowych niz bracia, jednak wynik ten byl poréwnywalny do
czgstodci wystepowania tych objawéw u nastolatek w populacji ogélnej. Ponadto
wykazano takze, ze depresja stwierdzana u matek zwiekszata ryzyko wystepo-
wania depresji u rodzenstwa nastolatkéw z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
(Orsmond, Seltzer 2009).

Badania wskazuja, ze u rodzenstwa osob z ASD zwickszone jest ryzyko roz-
woju probleméw z zachowaniem internalizacyjnym. Agresja niepelnosprawnego
rodzenstwa jest wskazywana jako najczestszy stresor w relacji z rodzenstwem
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (Bartek 2011). Czedciej takze obserwuje sie
objawy depresji u rodzenstwa osob z ASD, w szczegdlnosci u tych osob, w przy-
padku ktérych pojawia si¢ wiecej konfliktow w rodzinie i relacje miedzy rodzicami
a dzieckiem sg zaburzone (McHale i in. 2016).

2 W tym przypadku ASD jako zaburzenie rozwoju, w wyniku ktérego funkcjonowanie rodziny
ulega zmianie i opieka nad dzieckiem przeorganizowuje cale zZycie rodzinne, mozna odnie$¢
do podobnego funkcjonowania rodzin dzieci z chorobg przewlekla, gdzie rodzice takze sku-
piaja si¢ na czestych wizytach u lekarzy oraz leczeniu i opiece nad chorym dzieckiem, a ich
proces adaptacji do sytuacji choroby dziecka przechodzi przez podobne etapy, jak w przypadku
niepelnosprawnosci dziecka.

3 Zaburzenia internalizacyjne — problemy behawioralne i emocjonalne, w ktérych dominuje po-
czucie dyskomfortu psychicznego i fizycznego czg¢sto pomimo braku czynnikow stresujacych,
do ktoérych zalicza si¢ zaburzenia lekowe, objawy depresji i zaburzenia nastroju, wycofanie
i objawy somatyczne bez wyraznej medycznej przyczyny (Ostaszewski 2014).

4 Zaburzenia eksternalizacyjne — zwiazane z zaburzeniami relacji z otoczeniem, manifestujace sie
przed wszystkim wrogo$cia i agresja wobec otoczenia, do ktérych zalicza si¢ zachowania agre-
sywne, np. béjki, dokuczanie oraz zachowania antyspoleczne, np. uzaleznienia, kradzieze,
ktamstwa, ucieczki z domu (Ostaszewski 2014).
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Podobnie jak w przypadku funkcjonowania rodzinnego czy réowiesniczego
i w przypadku funkcjonowania psychicznego rodzenstwa oséb z ASD nalezy pamie-
tac, ze opisywane trudnosci nie dotyczg wszystkich osob, a jak wskazuje literatura
przedmiotu, wiele sidstr i braci os6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu radzi
sobie dobrze i nie dos§wiadcza psychologicznych problemoéw.

Poczucie koherencji u rodzenstwa osob z ASD

Poczucie koherencji (sense of coherence) jest jednym z czynnikéw wplywajacych
na zdrowie mieszczacych si¢ w salutogenetycznym modelu zdrowia. Obok tego
czynnika znajduja sie tam takze: uogélnione zasoby odpornosciowe, stresory
(uogdlnione deficyty stresowe) oraz zachowanie i styl Zycia.

Salutogenetyczna koncepcja zdrowia w przeciwienstwie do koncepcji pato-
genetycznej, ktadzie nacisk na zachowanie zdrowia, a nie na leczenie choroby.
Dominuje tu prozdrowotna orientacja, ktdrej celem jest skupienie si¢ na czynnikach
podtrzymujacych zdrowie. Autor koncepcji zauwaza takze, ze stres nie zawsze
musi prowadzi¢ do zaburzenia zdrowia. Odpornos¢ na stres zalezy od okreslonej
orientacji zyciowej, a wigc od poczucia koherencji (Heszen, Sek 2007).

Poczucie koherencji, koncepcji ktorej autorem jest A. Antonovsky, to ,,...globalna
orientacja cztowieka, wyrazajace stopien, w jakim cztowiek ten ma dominujace,
trwale, cho¢ dynamiczne poczucie pewnosci, ze: 1) bodzce napltywajace w ciggu
zycia ze srodowiska wewnetrznego i zewnetrznego majg charakter ustrukturo-
wany, przewidywalny i wytlumaczalny; 2) dostepne sg zasoby, ktére pozwola mu
sprosta¢ wymaganiom stawianym przez te bodzce; 3) wymagania te s3 dla niego
wyzwaniem wartym wysitku i zaangazowania” (Antonovsky 2005, s. 34). A w ujeciu
H. Sek i T. Pasikowskiego poczucie koherencji to nastawienie wyrazajace trwale
i dynamiczne przekonanie o racjonalnosci i przewidywalnos$ci §wiata oraz wtasnego
polozenia zyciowego (S¢k, Pasikowski 2001).

Pierwszym elementem poczucia koherencji jest poczucie zrozumiatosci ze-
wnetrznych i wewnetrznych bodzcow jako sensownych, spoéjnych, jasnych
i uporzadkowanych poznawczo informacji, a cztowiek posiada narzedzia ich po-
rzadkowania. Prowadzi to do umiej¢tnosci, ze osoba, ktéra posiada silne poczucie
zrozumialosci, dostrzeze sens w bodzcu niezaleznie od jego rodzaju (pozadany,
niepozadany) i nawet jesli wydarzenie nie bylo przewidziane, to jest w stanie je
wyjasni¢ i odpowiednio przyporzadkowac. Postrzega ja jako aspekt poznawczy
a nie emocjonalny, w przeciwienstwie do 0séb o stabym poczuciu zrozumiatosci
(Jurkiewicz 2017).

Drugim elementem jest poczucie zaradnosci (sterowalnosci), a wiec przekonanie,
ze czlowiekowi sa dostepne zasoby zaradcze, dzieki ktorym sprosta wymaganiom.
Zasoby te moga by¢ zasobami zewnetrznymi, nie musza by¢ ani wlasciwoscia, ani
wlasnoscig osoby. Do tych zasobéw I. Heszen i H. S¢k (2007) zaliczaja na przykiad
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sie¢ wsparcia, autorytet, Boga. Dzi¢ki nim osoba nabiera pewnodci, ze jest w stanie
sobie poradzi¢ w danej sytuacji.

Trzeci element to poczucie sensownosci. Jest on uwazany za najwazniejszy, bez
ktérego dwa pozostate sktadniki nie mialyby trwatego charakteru. Wyraza on mo-
tywacyjna strong¢ poczucia koherencji, odnoszac si¢ zaréwno do sfery poznawczej,
jakiemocjonalnej. Jest to emocjonalny odpowiednik zorientowanego poznawczo
poczucia zaradnos$ci. Osoby o wysokim poziomie poczucia sensownosci poszu-
kuja sensu poprzez podejmowanie wysitku i prob rozwiazania problemu. Osoba
odczuwa, ze cho¢ cze$¢ problemow jest warta wysitku i zaangazowania.

Skorelowane ze sobg wszystkie komponenty warunkuja stosowanie skuteczniej-
szych strategii radzenia sobie z problemami, co w konsekwencji sprzyja zachowaniu
zdrowia a takze prawidtowych relacji z otoczeniem (Jurkiewicz 201y).

Badania nad poczuciem koherencji w grupie rodzenstwa oséb niepetnospraw-
nych intelektualnie oraz w grupie rodzenstwa oséb z ASD stawiaja zasadnicze
pytanie, jakie jest poczucie koherencji u rodzenstwa osob z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu, a takze, czy nasilenie objawéw ma znaczenie w budowaniu poczucia
koherencji. Badacze zastanawiajg si¢ takze, czy ple¢ i wiek rodzenstwa ma takze
znaczenie w tym zakresie.

Badania przeprowadzone przez P. Jurkiewicz na grupie dorostych oséb ma-
jacych niepelnosprawne intelektualnie rodzenstwo wykazaty, ze osoby te maja
nizszy poziom poczucia koherencji i czg$ciej w poréwnaniu z osobami, ktore nie
posiadaja niepelnosprawnch siostry badz brata, doznaja poczucia osamotnienia,
a takze niepewnosci i strachu w odniesieniu do wlasnego zycia. Przyczyn tego stanu
autorka doszukuje sie w negatywnych postawach spoteczenstwa wobec rodzin oséb
niepelnoprawnych, przykrych doswiadczen z okresu szkoly ze strony réwiesni-
kéw w reakeji na bycie siostra czy bratem osoby niepelnosprawnej intelektualnie,
wycofywaniem si¢ z kontaktéw z réwiesnikami. Wyniki badan nad poczuciem
koherencji nie s jednak jednoznaczne i wskazuja, ze w réznych grupach rodzen-
stwa 0s6b z réznymi niepetnosprawnosciami proces ten moze przebiega¢ roznie
(Jurkiewicz 2017).

Badania poszukujace zwigzku miedzy stresem, posiadanymi zasobami radzenia
sobie z nim a poczuciem koherencji przeprowadzone w grupie nastolatkéw beda-
cych rodzenstwem osdb z ASD wykazaly, ze rodzenstwo dzieci, ktére maja duze
nasilenie objawéw ASD mialy wiecej zachowan problemowych, tym samym nizszy
poziom przystosowania. Ponadto wplywatlo to negatywnie na budowanie relacji
zréwie$nikami, a takze z rodzing i niepelnosprawnym rodzenstwem. W przypadku
nastolatkdéw, ktorzy mieli rodzenstwo z ASD o niskim poziomie nasilenia objawow
(wysokofunkcjonujace) nie wykazywali réznic w stosunku do rowiesnikéw bez
rodzenstwa z ASD w zakresie budowania relacji i zachowan przystosowawczych.
Rodzenstwo plci zenskiej mialo znacznie wyzszy poziom poczucia koherencji
w poréwnaniu z rodzenstwem plci meskiej, co badacze ttumacza, ze dziewczetom
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prawdopodobnie fatwiej jest odnalez¢ sens tej sytuacji, fatwiej im sobie radzi¢
i sprosta¢ wymaganiom bycia siostra osoby z ASD w poréwnaniu z byciem bratem
osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Ponadto ustalono, ze dziewczeta takze
lepiej i czgsciej budowaty prawidlowe relacje z rowiesnikami, a takze nawigzywaty
relacje z niepelnoprawnym rodzenstwem niz chtopcy bedacy w podobnej sytuacji
rodzinnej. Takze wiek i kolejnos¢ rodzenstwa mialy znacznie. Nastolatki starsze
niz rodzenstwo z ASD budowali silniejsza relacje z rodzenstwem z ASD anizeli
mlodsze rodzenstwo. Moze to wynikac z faktu, ze starsze rodzenstwo lepiej rozumie
niepetnosprawnos¢ swojego brata/siostry niz mlodsze rodzenstwo (Smith i in. 2015).

Podobne wyniki uzyskata w swoich badaniach L.O. Smith. Starsze rodzenstwo
0s6b z ASD postrzegato lepiej swoja relacje z bratem/siostra z zaburzeniem rozwoju
niz mlodsze rodzenstwo. Nie zaobserwowata jednak istotnych réznic w wyniku
poczucia koherencji u rodzenstwa w réznym wieku. Wsparcie, ktére otrzymywali
byto przede wszystkim od rodzicéw i od przyjaciot.

Badaczka zauwazyta takze, ze nastolatkowe bedacy rodzenstwem oséb z ASD
o wiekszym nasileniu objawoéw zaburzenia mieli wiecej trudnosci w radzeniu
sobie ze stresem i wyposazeni byli w mniejsza ilos¢ strategii radzenia sobie z nim.
A rodzenstwo, ktére miato wiecej probleméw wykazywalo nizszy poziom poczucia
koherencji (Smith 2012). Poziom stresu zaréwno u rodzicéw, jak i u rodzenstwa
jest tym wiekszy, im wigksze nasilenie objawdw zaburzenia ze spektrum autyzmu
oraz ilo$¢ pojawiajgcych sie zachowan problemowych u osoby z ASD (Lecavalier,
iin. 2006; Schieve i in. 2008). W innym badaniu opisuje si¢ takze zwigzek miedzy
poziomem stresu rodzicow a wzrostem zachowan antyspotecznych u prawidtowo
rozwijajacego sie rodzenstwa (Mungo i in. 2007).

Wyniki badan nad poczuciem koherencji rodzenstwa oséb z ASD wskazujg na
potrzebe wsparcia rodzenstwa szczegélnie w zakresie strategii radzenia sobie ze
stresem, co moze mie¢ wpltyw na wyzszy wynik poczucie koherencji u rodzenstwa.

Wspieranie

Myslac o wspieraniu rodzenstwa 0sdb z ASD w roznym zakresie, miedzy innymi:
w mozliwosci funkcjonowania w rodzinie, w budowaniu relacji réwiesniczych czy
pracy nad wlasnymi emocjami - nie mozna tego wsparcia ogranicza¢ do samego
rodzenstwa. Punktem wyjscia bedzie tu cata rodzina. Bo jesli rodzice bedg posia-
dali wiedze i umiejetno$ci na temat budowania relacji z wlasnym petnosprawnym
dzieckiem, bo jesli beda mieli czas dla siebie i beda w stanie zmniejszy¢ poziom
stresu zwigzany z wychowywaniem niepelnosprawnego dziecka, bo jesli beda
utrzymywali prawidlowe relacje miedzy soba i ze swoimi znajomymi, to tym wiek-
sze beda szanse na zauwazenie trudnosci dziecka i podjecie odpowiednich dziatan
majacych na celu wspieranie rozwoju i funkcjonowania zdrowego rodzenstwa.
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Obok wspierania calej rodziny istotne jest podjecie celowych oddziatywan

skierowanych na rodzenstwo oséb z ASD. Do tych dziatant mozna zaliczy¢ (Leane
iin. 2016; Pisula 2007; Pisula 2007):

przekazywanie informacji na temat niepelnosprawnosci rodzenstwa i jego stanu
zdrowia,

wspieranie emocjonalne rodzenstwa,

wskazywanie sposobow radzenia sobie ze stresem i strategii rozwigzywania
probleméw,

wskazywanie praktycznych rozwigzan w radzeniu sobie z zachowaniami trud-
nymi rodzenstwa,

wskazywanie sposobéw budowania interakcji z niepelnosprawnym bratem
badz siostra,

wspieranie w budowaniu relacji z rowiesnikami,

wyposazenie w umiejetnosci przekazywania informacji na temat niepetno-
sprawnosci rodzenstwa réwiesnikom,

prace grupowa w zespotach rowiesnikow bedacych rodzenstwem osob nie-
petnosprawnych, ktorych celem z jednej strony ma by¢ budowanie cieptych
i przyjaznych relacji réwiesniczych, wskazywaniu wyzwan i zalet posiadania
rodzenstwa z ASD, z drugiej za§ omawianie sytuacji trudnych w codziennym
zyciu i wskazywanie mozliwych sposobdw rozwigzywania probleméw,
dawanie mozliwosci rozmowy o wlasnych uczuciach,

tworzenie grup wsparcia dla rodzenstwa oséb z ASD w réznym wieku,
udzielanie porad i wskazéwek dorastajacemu rodzenstwu na temat ich przy-
szlego rodzicielstwa, udzielanie porad przez specjalistéw genetykow dotyczacych
planowania potomstwa,

udzielanie wsparcia w zakresie proaktywnego planowania przysztosci, wspie-
ranie dorostego rodzenstwa w planowaniu opieki nad niepelnosprawnym ro-
dzenstwem, informowanie o mozliwoséciach wsparcia spotecznego i finansowego,
a takze w zakresie mozliwosci aktywnego funkcjonowania dorostego rodzenstwa
z ASD w spoteczenstwie,

budowanie sieci wsparcia zaréwno spotecznego jak i w zakresie profesjonalnego
personelu medycznego i socjalnego udzielajacego specjalistycznej pomocy ro-
dzenstwu oséb z ASD zaréwno w okresie mtodszym (dziecinstwo, dorastanie),
jak i w okresie dorostosci, kiedy to zdrowe rodzenstwo zaczyna przejmowac
opieke na niepetnosprawnym bratem czy siostra,

udzielanie porad prawnych dorostemu rodzenstwu w zakresie prawnych roz-
wigzan dotyczacych opieki i odpowiedzialnosci za swoje rodzenstwo z ASD,
wyposazenie dorostego rodzenstwa w praktyczne umiejetnosci opieki nad nie-
pelnosprawnym bratem czy siostra z uwzglednieniem umiejetnosci rozpozna-
wania potrzeb brata czy siostry z ASD.

W kontekscie funkcjonowania w rodzinie dzieci bedgce bratem badz siostra

osoby z ASD potrzebuja (Wheeler 2023):
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« otwartej i uczciwej komunikacji miedzy nim a rodzicami,

« uwagi rodzicdw, ktdra jest konsekwentna, zindywidualizowana i celebruje ich
wyjatkowos¢,

o czasu z rodzicami, ktdry jest specjalnie dla nich; czasu, ktory jest zaplanowany
na indywidualny kontakt z rodzicem i ktéry jest regularny,

« wspolnego czasu rodzicéw i rodzenstwa — wspdlne zabawy i gry, wspolna ra-
dosna aktywno$¢, ktora pozwala widzie¢ wszystkich cztonkéw rodziny razem we
wspolnym dziataniu; jest to takze czas na wskazywanie zdrowemu rodzenstwu,
w jaki sposob podejmowac aktywnos¢ z bratem czy siostra z ASD; rodzenstwo
potrzebuje doswiadczy¢ ,,normalnego” zycia rodzinnego,

« mozliwosci wyboru dotyczacego opieki nad swoim niepetnosprawnym
rodzenstwem,

« poczucia bezpieczenstwa dotyczacego jego osoby i jego przedmiotow, dotyczy
to ochrony przed zniszczeniem przedmiotéw bedacych wtasnoscia zdrowego
rodzenstwa w sytuacji pojawiajacych sie zachowan destrukcyjnych u brata czy
siostry z ASD,

« poczucia, ze niepelnosprawny brat czy siostra jest traktowany tak ,,normalnie”,
jak to jest mozliwe, a takze informacji o innych oczekiwaniach i traktowaniu
dziecka z ASD przez rodzicow,

« okazji, aby poczu¢, ze nie sg sami, a inni rozumiejg ich, dzielg si¢ swoimi
do$wiadczeniami,

o czasu, cierpliwo$ci, wyrozumialosci i zrozumienia.

Wspieranie rodzenstwa to bardzo zlozony proces, ktéry zawsze rozpoczyna si¢
wrodzinie. Nalezy pamieta¢, ze wsparcia wymagaja zaréwno rodzice, jak i zdrowe
rodzenstwo osoby z ASD. Obok szeroko rozumianych oddziatywan terapeutycz-
nych dziecka z ASD, zycie rodzinne ulega wielu zmianom i przeobrazeniom. Nalezy
wiec uwzglednia¢ nie tylko perspektywe rodzenstwa, ale wszystkich cztonkéw
rodziny, a wsparcie powinno by¢ zawsze dostosowane do wieku i mozliwosci jego
przyjecia przez dzieci, mlodziez i doroste rodzenstwo oséb z ASD.

Podsumowanie

Funkcjonowanie rodzenstwa oséb z ASD jest bardzo rézne. Nie mozna zakltadac,
ze niepelnosprawne rodzenstwo zawsze negatywnie wplynie na rozwoj i funk-
cjonowanie zdrowego rodzenstwa. Przedstawiony przeglad badan w tym zakresie
takze nie jest jednoznaczny. Na to, jak funkcjonuje dziecko wplywa ma wiele
czynnikéw, miedzy innymi wiek, kondycja psychiczna rodzicéw, intensywnos¢
zaburzenia u rodzenstwa, dotychczasowe doswiadczenia w relacji z rowie$nikami,
cechy osobowosci, czy umiejetnosci radzenia sobie ze stresem.

Nalezy takze pamietaé, ze w kazdej rodzinie pojawiajg si¢ sytuacje trudne,
stresowe, konfliktowe. Na pewno wychowywanie si¢ w rodzinie z bratem czy
siostra z zaburzeniami ze spektrum autyzmu zmienia podejscie catych rodzin do
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codziennosci, jednak ta zmiana moze mie¢ zaréwno pozytywny, jak i negatywny
wydzwigk. Istotne jest stuchanie dzieci i wspieranie ich w byciu pelnowartoscio-
wym czlonkiem tejze rodziny i pelnowartosciowym cztonkiem spoteczenstwa.

Rozwazajac sytuacje zdrowego rodzenstwa osoby z ASD w przyjetym w ujeciu
ekologicznej koncepcji rozwoju jednostki w rodzinie U. Bronfenbrennera, mozna
podsumowac, ze wzrastanie, rozwoj i ksztaltowanie umiejetnosci spotecznych
w rodzinie z osobg w autystycznym spektrum jest sytuacja przezywania licznych
kryzyséw rozwojowych, na ktore oddziatuje nie tylko samo dziecko z ASD, ale
wszystkie elementy uktadu ekosystemu. Wspieranie wiec jednego z ogniw tego
ukladu nie wystarcza i nalezy bra¢ pod uwage zawsze calg rodzing, aby mie¢ szanse
na wsparcie jednostki w niej funkcjonujacej.
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