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Wybrane aspekty funkcjonowania rodzeiistwa dzieci autystycznych

W ostatnich czasach problematyka zwigzana z dzie€mi autystycznymi i ich
rodzinami staje si¢ coraz popularniejsza. Podobnie ma si¢ rzecz z opieka, rehabili-
tacja oraz edukacja dzieci aurystycznych. Jednak najmniej miejsca we wszystkich
wydanych publikacjach zajmuje tematyka zwigzana ze zdrowym rodzedstwem
0s6b autystycznych.

Rodzina jest naturalnym §rodowiskicm zycia dzieci i mlodziezy. Stanowi sys-
tem, w ktérym relacje migdzy poszczegbélnymi czlonkami maja wyrazny wplyw na
pozostale osoby i sprawiajg, Ze powstaje zlozony kompleks réznokierunkowych
wzajemnych zalezno$ci decydujacych o sytuacji zdrowego rodzenstwa. Oddziatuje
na to bez watpienia na pierwszym miejscu dziecko autystyczne i stopied jego
zaburzenia. Dotychczas zgromadzone dane na ten temat nie przyniosty jedno-
znacznych informacji okre$lajacych wplyw dziecka autystycznego na psycholo-
giczne funkcjonowanie jego braci i siéstr. Z pewnoscia jest on uzalezniony od
wielu czynnikéw t zaczyna dziala¢ juz w momencie pojawienia si¢ nicpetnospraw-
nego rodzerdstwa.

Wisréd badaczy istnieje poglad, Ze dziecko autystyczne w niewielkim stopniu
bezposrednio wplywa na swoje zdrowe rodzefistwo, raczej dzialanie to przebiega
za poSrednictwem rodzicéw i odbywa si¢ w trzech sytuacjach:

Sytuacja 1. Rodzice swoje starania o umieszczenie niepelnosprawnego syna
lub cérki w zakladzie i odsunigcie go od siebie tlumacza rzekomg troskg o jego
zdrowie. Z punktu widzenia rodzicéw, taka sytuacja wydaje si¢ dobra, gdyz moga
oni calg swojg energi¢ wychowawczg skierowaé¢ na zdrowe dzieci. Jednak one
moga odbiera¢ ten fakt jako odrzucenie, czué strach i niepewnoé¢ co do wlasnych
stosunké6w z rodzicami, a takZe zwigzane z tym poczucie winy.

Sytuacja 2. Ma miejsce, gdy rodzice pozostawiajg zdrowe rodzefistwo na margi-
nesie swych zainteresowani i zajmujg si¢ dzieckiem niepelnosprawnym, przy czym
niejednokrotnie do opieki wykorzystujg zdrowe dziecko, ktére jest wtedy ponad
miar¢ obcigzone obowigzkami i nie moze realizowaé wlasnych zainteresowari.

Sytuacja 3. Charakteryzuje najliczniejsza grupg¢ rodzicéw, ktérzy potrafia
doprowadzi¢ do optymalnej réwnowagi intereséw dziecka niepelnosprawnego
z calg rodzing. Trudno jednak wywazy¢ sily tak, aby réwnomiernie zaangazowaé
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w opiekg wszystkich czlonkéw rodziny, czgsto wige dochodzi na tym tle do wielu
nieporozumien (Galkowski 1995).

We wszystkich wyzej opisanych sytuacjach powazny problem stanowi zapew-
nienie niepelnosprawnemu dziecku i jego zdrowemu rodzenstwu jednakowo
dobrych warunkéw rozwojowych, w ktérych kazde dziecko czuloby si¢ wazine,
szanowane i kochane. Wszelkie wyr6znianie przez rodzicéw dziecka niepetno-
sprawnego moze powodowaé u zdrowego rodzefistwa zazdro$é, gniew, poczucie
zaniedbania, prowadzac czasem do odrzucania autystycznego rodzedistwa lub do
znienawidzenia rodzicéw.

Rodzeiistwo dziecka autystycznego

Badania przeprowadzone przez psychologow wykazaly, ze u zdrowego rodzen-
stwa dzieci autystycznych w chwili pojawienia si¢ w rodzinie dziecka uposledzo-
nego wystgpuja negatywne przezycia emocjonalne. Nasilajg sie one wraz z uply-
wem czasu, gdy rodzice po§wigcajg choremu dziecku coraz wiecej uwagi. Powo-
duje to, Zze zdrowe rodzefistwo czuje si¢ zazdrosne i rozzalone. Mimo ze wspil-
czuje uposledzonemu bratu fub siostrze i rozumie dlaczego potrzebuje ono tak
intensywnej opieki, to jednoczesnie czuje si¢ skrzywdzone, odsunigte od rodzicéw
i mniej kochane. Uczucie to szczeg6lnie poteguje sig, gdy por6wna sytuacj¢ swoja
i swoich réwiesnikéw. Postrzega wtedy chore rodzefistwo jako Zrédlo swoich nie-
powodzen, odczuwa zazdro§é, wrogo$é, gniew, agresje. Bedac jednak §wiadomym
oczekiwan rodzicéw, nie ujawnia tych uczué, a nawet czuje si¢ winne z powodu
ich przezywania. Skutkiem tego jest podwyiszony poziom napigcia emocjonalne-
go, niepewnos¢ uczuciowa oraz zaburzenie obrazu samego siebie (Kruk 1996).

Zdrowe rodzefistwo, podobnie jak rodzice, jest czesto stygmatyzowane z po-
wodu autystycznego dziecka. Krepuje si¢ ono pokazywaé z niepelnosprawnym
bratem lub siostra w miejscach publicznych. Z obawy przed odrzuceniem przez
kolegéw, unika réwniez kontaktéw koleZeiiskich na terenie domu. Zdarza sie, ze
na pytanie o brata lub siostrg milczy, gdyz wstydzi si¢ przyznaé, Ze jest ono inne.
Aurtystyczne dziecko jest dla niego Zrédlem wstydu szczegdlnie wéwcezas, gdy
réwie$nicy przejawiaja negatywne postawy wobec niepelnosprawnosci. Natomiast
w przypadku, gdy zdrowe rodzefistwo spostrzega pozytywne reakcje swoich rodzi-
c6w i réwiesnikéw na autystycznego brata lub siostre, jego reakcje sg bardziej
pozytywne (Kruk 1996).

Male rodzenistwo dzieci autystycznych szczegélnie zaniepokojone jest mozli-
woscig zarazenia si¢ kalectwem, a kiedy wchodzi w okres dojrzewania zaczyna
objawia¢ sig, Ze w przyszlo§ci moze mieé réwniez dziecko niepelnosprawne. Oba-
wy te, niestety, nie s3 bezpodstawne. Badania przeprowadzone w Kanadzie wyka-
zaly, Ze istnicje pewne niewielkie ryzyko genetyczne u dzieci posiadajacych
rodzefistwo autystyczne. Dotyczyé ono moze wystepowania zaburzeft mowy i pro-
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cesé6w poznawczych oraz sklonnosci do depresji. Szczegélnie sklonne do przeja-
wiania jej symptomé6w jest rodzefstwo powyzej 11 roku zycia. U dzieci w tym
wieku mozna zaobserwowaé nastepujace objawy depresji: zaburzenia snu, taknie-
nia, zahamowany rozw6j psychoruchowy, zly kontakt z otoczeniem, napady placzu,
trudnosci w nauce, Ieki, zachowania agresywne, fobie szkolne. U dzieci starszych
do tych objawéw moga dolaczyé: depresyjne przezywanie smutku, mysli 1 préby
samobéjcze, obnizona sprawno$¢ fizyczna, trudnosci w przyswajaniu wiadomosci,
bezsennosé, béle glowy, brak apetytu. W starszych klasach szkoinych obserwu-
je sie nickiedy: obnizenie nastroju i aktywnosci, wycofywanie si¢ z kontaktéw
z réwiesnikami, lek, poczucie winy i malej wartosci, niskg samooceng oraz pesymi-
styczne widzenie przyszlosci (Gold, Grossman, Wolper 1991). Z kolei inne badania
przeprowadzone wsréd zdrowego rodzefistwa dzieci autystycznych w wieku szkol-
nym wykazaly, Ze charakteryzujj si¢ one wyZszym mniemaniem o sobie niz dzieci
nie majace chorego rodzefistwa.

Wickszos§¢ dzieci posiadajacych autystyczne rodzefistwo radzi sobie dobrze
z tym faktem. Wplywa to na nie pozytywnie i czyni bardziej wytrzymaltymi, doj-
rzalymi, odpowiedzialnymi i tolerancyjnymi. Wyrabia pozytywny obraz wlasnego
»ja", odruchy opiekudcze oraz ulatwia stosunki interpersonalne (Pisula 1993). Uta-
twia réwniez rozbudzenie poczucia empatii w zyciu dorostym i szczegblnie
u dziewczat moze mie€ wplyw na wybranie w przyszloéci zawodu polegajacego na
niesieniu pomocy drugiemu czlowickowi. Wywiady przeprowadzone ze studenta-
mi wyzszych uczelni wskazuja, ze posiadanie niepelnosprawnego rodzenstwa
odbierane jest jako co$§ korzystnego przez liczna grupe badanych. Charakteryzuja
sie oni po$wigceniem, majg wigksze poczucie pewnosci co do swojej przyszlosci
i realizacji celéw zyciowych, s3 takze bardziej $wiadomi negatywnych skutkéw
uprzedzen. Posiadajg réwniez niekorzystne odczucia, takie jak: cigzace na nich
poczucie odpowiedzialnosci, winy i izolacji oraz nadmierne przejmowanie si¢ pro-
blemami niepetnosprawnosci (Gold, Grossman, Wolper 1991). Przeprowadzone
w Polsce badania wykazaly réwniez, ze zdrowe rodzefistwo dziecka autystycznego
charakteryzuje si¢ tolerancja, poszanowaniem dla odmiennosci, po§wicceniem i od-
daniem, a takze wigkszym poczuciem pewnosci co do swojej przyszlosci i realizacji
celéw zyciowych (Pisula 1993).

Podsumowujac poglady dotyczace wplywu autystycznego dziecka na zdrowe
rodzenstwo mozna stwierdzi€, ze wyniki badad wyraznie akcentuja czestsze negatywne
oddzialtywanie dziecka autystycznego na rodzicéw (szczegflnie na matki) niz na
rodzedistwo (por. Pisula 1994). Podkresla si¢ réwniez, ze w miar¢ dorastania dziecka
autystycznego stres zwiazany z jego osoba jest w rodzinie coraz wiekszy.



Wybrane aspekly funkcjonowania redzeistwa drieci autystycnych 177

Cel, metoda i organizacja badan

W przedstawionym artykule starano si¢ okresli¢ czgsto$é wystgpowania zabu-
rzei depresyjnych u zdrowego rodzedistwa dzieci autystycznych oraz ukazaé i opi-
saé uczucia, jakie aurystyczne dziecko wzbudza u zdrowego rodzefistwa. Cho¢ nie
zawsze przyszlo$¢ zdrowego rodzefistwa jest zwiazana z niepelnosprawnym bratem
czy siostrg, to istotne znaczenie majg zwigzane z nimi do§wiadczenia. Mozna zalo-
iy¢, ze ukszraltowane pozytywne odczucia wobec autystycznego dziecka pomagaja
zaakceptowaé jego stan i zachowanie, a w przyszlo$ci sta¢ si¢ wyrozumialym i tole-
rancyjnym w stosunku do siebie i innych ludzi. Natomiast negatywne i wrogie
uczucia kumulowane w sobie zaburzaja zwigzki migdzyludzkie. Dystans emocjo-
nalny moze §wiadczy€ o nieustannym toczeniu wewngtrznej walki migdzy miloscia
i akceptacja a nienawiscig do chorego brata lub siostry.

Przystgpujac do badan, sformulowano nastgpujgce pytania:

1. Jak fakt bycia siostrg lub bratem autystycznego dziecka wplywa na samo-
oceng zdrowego rodzenistwa?

2. Jakie uczucia wywoluje dziecko autystyczne u swojego zdrowego rodzefistwa?

3. Jak w opinii zdrowego rodzefistwa spoleczefistwo odnosi si¢ do problemu
autyzmu?

4. Czy rodzefistwo dzieci autystycznych wybiera zawody polegajace na niesie-
niu pomocy ?

5. Czy u zdrowego rodzedstwa dzieci autystycznych wystgpuja symptomy
depresji?

Odpowiedzi na wyzej wymienione pytania uzyskano za pomocg Kwestionariu-
sza Depresji Becka oraz Testu Zdan Niedokoficzonych wlasnego autorstwa. Ze
wzgledu na powszechng znajomos¢ Kwestionariusza Depresji Becka pominieto
jego charakterystyke. Test Zdan Niedokoiiczonych skladal si¢ z 18 niedokoficzo-
nych zdan i koncentrowal si¢ woké! czterech grup probleméw. Grupa I okreslata
samooceng zdrowego rodzedstwa (zdanta: 1,2,4,5,6,9), grupa 1I obejmowala uczu-
cia, jakie dziecko autystyczne wywoluje u zdrowego rodzefstwa (zdania: 8,10,11,
12,15), grupa III oceniala atmosferg rodzinng (zdania: 7,13,14), a grupa IV - stosu-
nek spoleczefistwa wobec problemu autyzmu widziany oczami zdrowego rodzen-
stwa (zdania: 3,16,17,18).

Test Zdan Niedokoniczonych zawieral tez pytania dotyczace: wieku badanego,
plci, miejsca zamieszkania, skladu rodziny, wyksztalcenia, wykonywanego zawodu
lub pragnien zwigzanych z wykonywaniem przysziego zawodu (zob. Anefs).

Przyjeto nastgpujace kryteria doboru os6b do badanej grupy: posiadanie
rodzedstwa autystycznego (autyzm u chorego dziecka potwierdzony przez szkote
lub inng instytucje), ukoniczony 14 rok Zycia (6sma Klasa), norma intelektualna.

W trakcie badan dziesieé oséb wycofalo sig. W przypadku pigciu rodzin badani
po zapoznaniu si¢ z tre§cig kwestionariusza i po dlugim okresie milczenia stwier-
dzili, Ze nie maja autystycznych dzieci. W dwéch przypadkach zdrowe rodzefistwo
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poddalo w watpliwosé celowosé przeprowadzanych badafi. Ostatecznie wyniki
uzyskano od 23 oséb. Osoby badane pochodzily z duzych miast wojewé6dziwa
katowickiego. (Ze wzgledu na anonimowo$¢ badad i maly populacj¢ grupy badanej
nazw miast nie podano.) W grupie znajdowalo si¢ 15 kobiet i 8 meiczyzn, Wiek
badanych mieécit si¢ w granicach od 15 lat do 29 lat. Przewazala grupa wiekowa od 20
do 29 lat (78%), pigé os6b bylo niepelnoletnich. Duzy procent badanych miat wykszeal-
cenie §rednie (43%), nastgpnie zawodowe (26%), podstawowe (17%) i wyksztalcenie
wyisze (14%). Wigkszo§é badanych wychowywala si¢ w rodzinie pelnej (74%), pozo-
stali w rodzinie niepelnej (22%), w rodzinie wielopokoleniowej — 4%.

Wyniki badari

Uzyskano informacje dotyczace zawodu wykonywanego obecnie przez badane
rodzedstwo lub zawodu, jakie pragnie ono wykonywaé w przyszlo$ci. Analizujac
material zauwazono, Zze badani w ankiecie wymieniali rézne kategorie zawodowe,
migdzy innymi: ekonomista, mechanik, sprzedawca, ksiggowa, informatyk, lekarz,
pielegniarka, rehabilitant, wychowawca, nauczyciel. W celu wnikliwego zapozna-
nia si¢ z czgstoscig wystgpowania przedstawianych profesji wsréd ankietowanych
podzielono je wedlug trzech grup. Pierwsza obejmowala zawody polegajace na
bezposrednim niesieniu pomocy innym ludziom (Iekarz, pielegniarz, rehabilitant,
nauczyciel). Druga rakie zawody, jak: mechanik, informatyk, sprzedawca, elekuryk,
fryzjer, pickarz, a trzecia — osoby okreslajace si¢ jako bezrobotne. Zauwazono, ze
najwigcej badanych wykonywalo zawody mieszczgce si¢ w grupie drugiej (65%).
Natomiast mniejszy procent os6b wykonywal zawody zwigzane z bezpo§rednim
niesieniem pomocy drugiemu czlowickowi (31%).

O wystepowaniu depresji, przejawiajacej sig¢ smutkiem, przygngbieniem, znie-
checeniem czy nalogami, wnioskowano z wynikéw badaf uzyskanych za pomoca
Kwestionariusza Depresji Becka. Analiza danych wykazala, ze 82% ankietowanych
nic mialo objawéw depresji, a 18% charakteryzuje zaburzenia depresyjne o lekkim
nasileniu. Wyniki te wydaly si¢ niepokojace, dlatego tez w celu ustalenia skali
problemu por6wnano liczbe badanych charakteryzujacych si¢ depresja z liczbg
zachorowafi w catym Kkraju. Skorzystano z Rocznita Statystycznego wydanego 1997
roku. Dane bezwzgledne zawarte w tabeli 24 w tym Roczniku ukazujg, Zze na 100 tys.
ludnosci na depresje i nerwice choruje 665 os6b’. Natomiast wyniki badan uzy-
skane w pracy wskazuja, ze wér6d badanego rodzefistwa co czwarta osoba przeja-
wia objawy zaburzefi depresyjnych. Poréwnujac te wyniki naleiy zwréci€ uwage
na fakt, ze dane na temat zachorowad na depresje wéréd ogélnej populacji zebrano
z rejestréw Poradni Zdrowia Psychicznego z calego kraju, co potwierdza ich wiary-
godno$é. Natomiast o depresji badanych wnioskowano tylko i wylacznie z infor-

' Rocznik Statystyczny z 1997 roku, s. 261.
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macji uzyskanych za pomoca kwestionarinsza. Takze ze wzgledu na duig rézno-
rodno$¢ grupy badanej omawianych wynikéw nie poréwnano z grupa kontrolng.
Na tej podstawie wnioskuje si¢, Ze populacja rodzefistwa dzieci autystycznych
moze stanowi¢ grup¢ o niebezpiecznie wysokim ryzyku depresji. Symptomy
podobne do depresji moga réwniez towarzyszy¢ zdrowemu rodzefistwu, ktére
w danej chwili czuje si¢: przecigzone nadmiarem obowiazk6w zwigzanych z opieka
nad autystycznym dzieckiem lub niedowarto$ciowane, niekochane, samotne.

Kolejne wyniki badad otrzymano za pomocg Testu Zadahi Niedokonczonych.
Jesli chodzi o samoocen¢ zdrowego rodzedstwa, uzyskane odpowiedzi wyraZnie
podkreslaly indywidualno$é badanych. W niektérych przypadkach koncentrowaly
si¢ wokél ich egoistycznych potrzeb, a w innych zwracaly uwagg na stan rozwoju
autystycznego brata lub siostry i zwiazane z nim konsekwencje. Najcickawsze
i najezgéciej udzielane odpowiedzi zamieszczono w tabeli 1.

Analizujgc tre$é szczeg6lowych odpowiedzi dotyczacych przyszlosci badanych
stwierdzono, iz ponad polowa odpowiedziala, Ze zalezy ona tylko i wylacznic od
nich samych (61%). Pozostale osoby zwréeily uwage na zalezno$é przysziosci od
efektéw nauki i znalezienia odpowiedniej pracy (26%), a takze od rodzicéw (9%)
i Boga (4%).

Tabela 1. Wypowiedzi badanych dotyczgce odczué wzglgdem siebie

1:y:;‘ania Uzupetniane zdania Przykladowe odpowiedzi
1 Moja przyszto$¢ zale- ode mnie lub od rodzicéw,
2y..... od nauki i pracy, od Boga
2 Najwaznicjsze w zyciu | rodzina i rodzefistwo, Zycie innych, wlasne sily,
- dla mnie jest........ praca i szkola, wartoici tj. przyjaZe, milosé
4 Uwazam, Ze charaktery- | pracowito$é, wspélczucie, sport, optymizm,
Zuje mnie.... nic, dziwaczno$¢, gadatliwosé
5 Sprawy innych ludzi...... interesuja mnic trochg lub duzo,
wcale mnie nie interesuja
6 Autyzm to dla mnie....... choroba: cigzka, uleczalna, nieuleczalna,
stan w jakim zyje brat, chleb powszedni,
nic szczegbdlnego, nowe odczucie, zmartwienie
9 Czasami chcial- aby siostra’ wigcej méwila, mie¢ zdrowe rodzen-
bym......... stwo, dowiedzieé si¢, Ze wymyslono lek na
autyzm, urodzi¢ si¢ w innej rodzinie, juz praco-
waé, wrécié do dziecifistwa, umicé zniknaé

Z kolei odpowiedzi udzielone w zdaniu ,Najwazniejsze w zyciu dla mnie
jest......” podkreslaly wartosci takie, jak: milo$é, przyjaza, pokéj, uczciwosé, wiare
(49%). Troche mniej ankictowanych zwrécito uwage na cenne dobro, jakim jest
rodzina i jej szczgscie (30%), lub kladlo nacisk na prace i zwiazane z nig korzysci
materialne oraz nauk¢ (17%). Najmniejszy procent badanych uznat za najwazniej-
sze w swoim Zyciu posiadanie autystycznego rodzefistwa (4%).
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Odpowiedzi udzielone w dokoficzeniu zdania ,,Uwazam, Ze charakteryzuje
mnie...” mozna podzielié na dwie grupy: pozytywne i negatywne. Wigkszosé
badanych, bo az 83% stwierdzilo, Zc posiada rézne pozytywne cechy charakteru,
do ktérych zaliczyhi np. dobro¢ dla chorego, optymizm, wspélczucie. Reszta oce-
nila siebie negatywne piszac, Ze nie posiada pozytywnych cech charakteru.

Analiza zainteresowania badanych sprawami innych ludzi wykazala, ze 52%
interesuje si¢ bardzo innymi, 26% tylko okazjonalnie, a 22% wcale.

Na podstawie pogrupowanych odpowiedzi udzielonych w dokoficzeniu zdania
»Autyzm to dla maie.......” wyodrebniono interesujace dane ukazujace subiektyw-
ne odczucia badanych wobec autyzmu. Wynika z nich, Z2¢ najwigkszy procent
badanych traktuje autyzm jak normalng chorobe okre$lana jako — nieuleczalna,
ci¢zka i niezrozumiala (44%). Nast¢pni twierdza, Ze autyzm jest dla nich codzien-
noscia i nie stanowi nic szczeg6lnego (22%). Pozostale osoby uwazaja autyzm za
co$ nieznanego (9%), co$ o czym nie myé$lg (9%), stan w jakim zyje brat (9%) oraz
nowe odczucie (7%).

Tabela 2. Wypowiedzi badanych dotyczace odczué wobec rodzefistwa autystycznego

pNyiania Uzupelniane zdania Przykladowe odppwiedzi
8 Kiedy myslg o moim  |chcialbym, aby bylo zdrowe, jest mi przykro, jestem zly, mam
autystycznym rodzefi- |zal do losu, boj¢ si¢ o jego przyszlo§¢, zastanawiam si¢ co
STWIC [0uarviarans z nim bedzie dalej, kocham go takim, jaki jest, nie potrafi¢
sobie wyobrazié, co czuje, kiedy cheg z nim nawigzaé konrakt,
zal mi go, wierzg, Ze wyjdzie z choroby, nie myslg o nim jako
o dziecku autystycznym, nie dostrzegam choroby
10 |Uwazam, Ze méj auty- |jest nteulcczalnie chory, jest pickna i bardzo cierpt, nie zastu-
styczny brat /sio- zyt na chorobg, kocha mnie, jest spokojna, potrzebuje nas,
12 7 FOROOR a my potrzebujemy jego, jest bardzo klopotliwy dla rodziny,
kiedy$ normalnie ze mng porozmawia, jest kochany, wicle
mnie uczy, krzyczy
11  |Lubig, gdy moje jest w domu, jest spokojne, dobrze sig¢ czuje, Smieje, ma okre-
autystyczne rodzefi- sy powrotu, ma poczucic humoru, przytula si¢ do mnie, roz-
STWO..eeeisenarens mawia ze mna, zaczyna zachowywaé si¢ normalnie, jest
grzeczne
12 |Zloszcze si¢, gdy moje |jest niespokojne, bije mnie, dostaje ataku zlosci, niszczy rze-
autystyczne rodzefi-  [czy, zamyka si¢ w sobie, jest w zlym humorze, jest niegrzecz-
STWO.crervrnererne ne, przeszkadza mi w nauce i w planach, jest agresywne,
histeryzuje, rzuca wszystkim, nie jest akceptowane, zacho-
wuje si¢ £l
15 |Obecno$é mojego nie przeszkadza mi, zmienia moje Zycie, jest mile widziana,
autystycznego ro- krgpuje mnic, 1aczy nas, jest potrzebna, poprawia mi humor,
dzcfistwa.......... jest dla mnie wazna, nie zawsze jest do zniesienia, krepuje
mnic w obecnosci innych oséb, powoduje ciagly niepokdj,
zostala zaakceptowana, nie odsuwa nas od siebie, jest mi
oboj¢tna, nic sprawia mi klopotéw, jest przyjmowana
z radoicig, nic nic zmienia, jest niezbedna, wicle mnie uczy
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Ostatnie zdanie z grupy I dotyczylo kwestii marzen i zyczei. Zdrowe rodzefi-
stwo dzieci autystycznych az w 70% obejmowalo pragnieniami wlasne plany (np.
znaleZ¢ pracg i mieszkanie) i marzenia (powrécié¢ do dziecifistwa, umieé znikngc€),
a 30% wyrazalo nadziej¢ na powr6t do zdrowia autystycznego brata lub siostry.

Zdania niedokoficzone z grupy II obejmowaly uczucia jakie autystyczne dziecko
wywoluje u swojego zdrowego rodzedstwa. W tej kwestii badani udzielili najwigeej
odpowiedzi. Najciekawsze i najczgsciej powtarzane zamieszczono w tabeli 2.

Procentowy udzial wypowiedzi udzielonych w niedokoficzonym zdaniu ,,Kie-
dy my$le o moim autystycznym rodzefistwie to.......” przedstawia si¢ nast¢pujgco:
43% badanych, my$lac o autystycznym bracie lub siostrze, odczuwa zal i smutek,
26% kocha je i pragnie, aby bylo zdrowe, 13% nie potrafi wyobrazié sobie uczué
i mysli autystycznego dziecka, 9% boi si¢ o jego przysziosé, takze 9% nie dostrzega
autyzmu u swojego brata czy siostry .

Zdanie ,,Uwazam, Ze mdj aurystyczny brat, siostra....” 43% badanych uzupel-
nilo twierdzeniem: ,,jest chory”. W dalszej kolejnosci 22% odpowiedzialo: ,jest
ladny, spokojny i kochany”, 17% podkreslilo, ze potrzebuje pomocy ze strony
rodziny i wiele ja uczy, a 9% przyznalo, ze sprawia swoim zachowaniem klopoty.

Z kolei w niedokoficzonym zdaniu ,,Lubig¢, gdy moje autystyczne rodzefi-
stwo.....” zdecydowana wigkszo§¢ badanych, bo az 70% swoimi wypowiedziami
potwierdzilo, Ze lubi, gdy dziecko autystyczne jest spokojne i radosne, 30% lubi,
gdy autystyczne rodzedstwo przytula si¢, rozmawia i ma okresy powrotéw do nor-
malnego §wiata,

Calkiem inaczej przedstawiaja si¢ wypowiedzi udzielone w zdaniu ,,Zloszczg
sie, gdy moje autystyczne rodzedstwo......" Zauwazono, ze 44% badanych w odpo-
wiedziach uwzglednilo wazne dla zaburzed autystycznych problemy, jakimi sa
agresja czy ataki zloSci 1 krzyku wystepujace u os6b autystycznych w formie nie-
kontrolowanej, 30% zaakcentowalo destrukcyjne zachowania chorego brata lub
siostry przejawiajace si¢ niszczeniem przedmiotéw oraz maltretowaniem bliskich.
Kolejnych 9% badanych zwrécilo uwage na charakterystyczng dla autyzmu ceche
okreslang jako zamykanie si¢ w sobie. Taki sam procent nie udzielitlo odpowiedzi
lub twierdzilo, ze autystyczne rodzefistwo i jego zachowanie nie wywoluje u nich
gniewu. Wér6d badanych 4% podkreslilo, ze zlosci ich fakt nicakceptowania auty-
zmu przez innych ludzi.

Odpowiedzi uzyskane w ostatnim niedokoficzonym zdaniu w tej grupie pytad
koncentrowaly si¢ gléwnie wok6t dwéch opinii. Jedna z nich méwila, ze dziecko
autystyczne nie przeszkadza zdrowemu rodzefistwu i nie zmienia jego zycia (39%),
druga, tak samo liczna grupa, akcentowala niepokéj o przyszio§€ autystycznego
brata lub siostry i jednocze$nie podkre§lala duze skrgpowanie jego obecnoscia.
Pozostale wypowiedzi zwrdcily uwage na fake, iz obecno$€ aurystycznego dziecka
laczy rodzing i wiele uczy (13%) lub jest traktowana obojgtnic (9%).

Wybrane odpowiedzi udzielone w zdaniach niedokoficzonych z zakresu grupy
I zgtebiajacej atmosfere rodzinng badanych zaprezentowano w tabeli 3.
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Tabela 3. Wypowiedzi badanych okreslajace stosunki wewnatrzrodzinne

Nr . Uzupelniane zdania Przyktadowe odpowiedzi
pytama
7 Wiem, Ze w naszej rodzinic | opieka nad autystycznym rodzefistwem, usys-
WAZNE JEST cuvrververees tematyzowanc zycie, rozmowa i cicrpliwosé,
bycie razem, leczenic brata
13 Uwazam, Ze znajomi mysla | ma duze klopoty, z wyrozumiato$cia i odrobina
0 mojej rodzinie.... wspolezucia, jest taka sama jak inne, to straszne,
co nas spotkalo, ni¢ interesuje mnie to
14 Cieszg si¢, gdy moja rodzina | moze choé troch¢ zapomnieé o chorobie, zacho-
........................ wuje si¢ normalnie, jest szczgéliwa, ma nadziejg,
Ze znajdzie pomoc dla chorego

Odpowiedzi udzielone w niedokoficzonym zdaniu ,Wiem, Ze w naszej rodzi-
nie wazne jest...” informowaly, Ze w badanych rodzinach waine jest wzajemne
zrozumienie oraz warto§ci, takie jak: cierpliwo$€, poszanowanie praw kazdego
domownika i milo§¢ (52%). Dalsza cz¢§¢ badanych w réwnym procencie twierdzi-
la, Ze w ich rodzinach wazna jest opieka nad dzieckiem autystycznym, jego lecze-
nie oraz spokéj (16%).

Z kolei wypowiedzi udzielone w niedokoficzonym zdaniu ,,Uwazam, ze zna-
jomi mys$la o mojej rodzinie.....” ukazaly, ze wedlug 49% badanych spoleczeiistwo
i znajomi opiniujg ich rodziny pod katem zachowania autystycznego dziecka. Tyl-
ko 30% badanych uwaza, Ze ich rodziny oceniane s3 przez spoleczefistwo pozy-
tywnie. Dalsze 4% twierdzi, Ze nie interesuje ich opinia otoczenia, a 17% nie
udzielilo zadnej odpowiedzi.

Wypowiedzi udzielone w zdaniu ,Cieszg si¢, gdy moja rodzina....”ujeto
w dwéch grupach: pierwsza — 65% kladla nacisk na ogélnie pojete szczescie rodzi-
ny, druga — 35% uwazala za duzy powéd do radosci posiadanie umiejetnosei nor-
malnego Zycia, mimo ograniczefi wigzacych si¢ z choroba brata lub siostry.

Przykladowe wypowiedzi udzielone przez rodzeristwo dzieci autystycznych z za-
kresu pytai badajgcych stosunek spoleczefistwa do autyzmu zamieszczono w tabeli 4.

Udzielone odpowiedzi w niedokoficzonym zdaniu ,,Moje post¢powanie odbie-
rane jest przez otocznic...” ukazuj3, ze badane rodzefistwo dzieci autystycznych
w wigkszosci (60%) czuje si¢ akceptowane i rozumiane przez spoleczefistwo. Nie-
wielki procent (13%) uwaza, Ze otoczenia jest do nich negatywnie nastawione.
Nikly procent badanych (9%) wwierdzi, Ze nie reaguje na ich zachowanie oraz uza-
leznia relacje spoleczefistwa od istniejgcej w danym momencie sytuacji.

Najwig¢cej wypowiedzi uzyskano w zdaniu ,,Mysle, Ze mojej rodzinie potrzebna
jest pomoc ze strony....”. Wigkszo$¢ oséb z badanej grupy — uwaza, Ze na pierwszym
miejscu pomocy ich rodzinie powinien udzieli¢ psycholog (34%), nastepnie pedagog
(24%), a zaraz po nim lekarz (23%). Kolejni badani oczekujg pomocy: terapeuty (7%),
rzadu i panstwa (3%), sgsiad6w i kolegéw (3%) oraz stowarzyszefi 0s6b autystycznych
(3%). Taki sam procent badanych nie domaga si¢ niczyjej pomocy.
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Tabela 4. Wypowiedzi dotyczace stosunku spoleczefistwa do autyzmu

Nr Uzupeiniane zdania Przyktadowe odpowiedzi
pytania
3 Wydaje mi si¢, Ze moje poste- | pozytywnie, z szacunkiem, zupelnie normalnie,
powanic odbierane jest przez | w rdzny sposéb, dziwnie, nie interesujec mnie to
OLOCZENIC..civveseareisersesan
16 Myslg, Zze mojej rodzinie lekarza, psychologa, pedagoga, stowarzyszefi zaj-
potrzebna jest pomoc z¢ mujacych si¢ dzieémi autystycznymi, rzadu, spo-
SEIONY....c.ceenenen.... teczenstwa, sasiadéw, kolegdw, nikogo
17 Sadze, Zze gdyby autyzm byt poprawiloby to stosunki migdzy mna a chorym
bardziej znanym zaburzeniem | rodzefistwem, byloby to bez znaczenia, czultbym
w spoleczefistwie to ............. wstyd i zazenowanic
18 Uwazam, ze prowadzenie ba- | jest potrzebne, aby oceni¢ wplyw chorej osoby na
dani nad wplywem rodzefistwa | zdrowq oraz aby wigeej wiedzieé, aby poprawié
autystycznego na zdrowe........ sytuacj¢ rodzin, ulatwiloby to kontakt z dziec-
kiem, nie jest potrzebne, gdyz autystyczne
dziecko nie wywoluje ujemnego wplywu

Analizujgc tre$ci wypowiedzi udzielonych w zdaniu ,,Gdyby autyzm byt zabu-
rzeniem bardziej znanym w spoleczefistwie....” zauwazono, Ze ponad polowa
badanych sadzi, iz wigksza wiedza spoleczefistwa na temat przyczyn i objaw6w
zachowan autystycznych nie zmienilaby ukladéw panujacych migdzy nim a aury-
stycznym bratem lub siostra (57%). Kolejni respondenci twierdzg, ze polepszyloby
to ich sytuacje na tle réwiesnikéw i poprawilo kontakty z rodzefistwem (39%),
niewielki procent przyznaje, Ze mialoby negatywny wplyw na jego stosunki
z dzieckiem autystycznym, a nawet przyniosloby wigksze poczucie wstydu (4%).

Opinie ankietowanych na temat prowadzenia badaf nad wplywem dziecka
autystycznego na zdrowe rodzefistwo w 57% byly pozytywne. Wéréd uzasadniefi,
dlaczego nalezy je prowadzi€, rodzenstwo wymienialo nastgpuje argumenty:
poprawiloby to stosunki migdzy rodzedstwem, pozwoliloby oceni¢ wplyw osoby
niepelnosprawnej na rodzing, pomogloby autystycznemu i zdrowemu rodzefistwu.
39% badanych nie mialo swojego zdania na ten temat, a 4% twierdzilo, ze prowa-
dzenie badai nad wplywem autystycznego brata lub siostry na zdrowe dzieci jest
niepotrzebne, gdyz rodzefdstwo autystyczne nie wywiera ujemnego wplywu.

Funkcjonowanie zdrowego rodzefistwa dzieci autystycznych uzaleznione jest od
wielu czynnikéw, ktére kszrattuja: warunki Zycia i wychowania, relacje z otoczeniem,
przebyte do§wiadczenia. W pierwszym rzgdzie zalezy ono jednak od informacji, jakie
zdrowe dziecko czerpie na swéj temat. Zrédlem tych informacji sa: rodzice, réwicéni-
cy, szkola, spoleczefistwo. Opinie i poglady tych $rodowisk ksztaltowane s3 czgsto
przez pryzmat obecnych w Zyciu rodzefistwa dzieci autystycznych.

Przeprowadzone badania wykazaly, Zze zdrowe rodzefistwo dzieci autystycz-
nych charakteryzuje si¢ wyraZnym poczuciem wiasnej tozsamosci oraz pozytywna
samoocena. Nie czuje si¢ psychicznie uzaleznione od autystycznego brata lub sio-
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stry ani tez wykorzystywane do opieki nad nim. W zalezno$ci od sytuacji obecno$§é
autystycznego dziecka nie przeszkadza zdrowemu rodzedstwu lub przeciwnie —
krepuje go. Kontakty z chorym bratem lub siostra oparte s3 na wspélczuciu i mito-
sci. Rodzedstwo nie lubi, gdy autystyczne dziecko jest agresywne i rozzloszczone.
Auryzm traktuje jako cig¢zki, nieuleczalny stan. Mimo iZ nie s3 rodzefistwu obojet-
ne potrzeby innych ludzi, na istotnym miejscu stawia wlasne dobro 1 wazne dla
siebie plany zyciowe. Jednoczesnie rodzefistwo uwaia, ze ,,przypadek”, jakim los
obdarzyl jego rodzing, wywiera ogromny wplyw na postawy i zachowania wszyst-
kich jej czlonkéw, dlatego tez, obserwujac zmaganta rodzicéw z chorobg i napiet-
nowanie rodziny przez spoleczenstwo, domaga si¢ pomocy ze strony specjalistéw:
od personelu medycznego, psychologicznego, pedagogicznego, oraz wsparcia spo-
lecznego dla siebie i swoich bliskich. Pomocy takiej oczekuje wierzac, ze zmieni
ona sytuacj¢ wewnatrzrodzinng na lepsza. Podkresla, ze potrzebne jest prowadze-
nie badaf nad dzieckiem autystycznym i jego wplywem na funkcjonowanie rodzi-
ny, cho¢ nie docenia upowszechnienia wiedzy o autyzmie wéréd spoleczefistwa,
uwazajac, Ze nie wptyneloby to ani pozytywnie, ani negatywnie na zwiazki i relacje
uksztaltowane w rodzinie.

Rodzedstwo dzieci autystycznych nie chce zawodowo pracowaé z niepelno-
sprawnymi, upofledzonymi czy chorymi i wybiera zawody nie wymagajace
po$wigcenia, zaangazowania i bezposredniego, bliskiego kontaktu z drugim czlo-
wiekiem. Cho¢ niewatpliwie posiada umiejetnosci wspélzycia z innymi i jest wraz-
liwe na potrzeby innych, to nie chce podejmowaé si¢ pracy zawodowej na rzecz
potrzebujacych. Jednak niewielki procent badanych decyduje sie nies¢ pomoc
innym. Niestety, motywacja takiego wyboru zostala pomini¢ta w badaniach. Moz-
na jedynie przypuszczaé, ze wplynely na nig zar6wno cechy charakteru badanych,
ich do$wiadczenia zyciowe, jakos¢ relacji z chorym rodzedstwem oraz wiele innych
uwarunkowan charakterystycznych dla danej jednostki.

Badania i rozwazania przedstawione w artykule nie wyczerpujg catoksztattu
problematyki zwigzanej z rodzefistwem dzieci autystycznych, lecz stanowia jedy-
nie przyklad zainteresowania ta grupg. Jednak, aby zainteresowanie to poglgbié,
nalezaloby do os6b badanych podej§¢ indywidualnie i zapozna¢ si¢ z ich sytuacja,
ktéra w kazdym pojedynczym przypadku inaczej ksztattuje los zdrowego rodzen-
stwa dzieci autystycznych.
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Aneks
TEST ZDAN NIEDOKONCZONYCH

Ponizej znajdujg si¢ niedokoficzone zdania. Przeczytaj kazde z nich i uzupelnij wpisujac
pierwsza mysl, jaka Ci przyjdzie do glowy. Pracuj tak szybko, jak potrafisz. Je$li nie mozesz
dokoriczy¢ jakiego$ zdania, zaznacz numer i wré¢ do niego péiniej.

1. Wiem, Zze moja przyszloé¢ zalezy
2. Najwainiejsze w Zyciu dla mnie jest
3. Wydaje mi si¢, ze moje postgpowanie odbierane jest przez otoczenie.........
4. Uwazam, ze charakteryzuje mnie
S. Sprawy innych ludzi
6. Choroba mojego rodzefistwa to dla mnie
7. Wiem, Ze w naszej rodzinie wazne jest
8. Kiedy myslg 0 moim autystycznym rodzefistwie to.
9. Czasami chciatbym
10. Uwazam, Ze mgj autystyczny brat/siostra
11. Lubig, gdy moje autystyczne rodzefistwo
12. Ztoszcezg sig, gdy moje autystyczne rodzefistwo
13. Uwazam, ze znajomi mys$la o mojej rodzinie
14. Cieszg si¢, gdy moja rodzina g
15. Obecnosé mojego autystycznego rodzefistwa
16. Myslg, ze mojej rodzinie (posiadajacej dziecko autystyczne) potrzebna jest
pomoc ze strony.....
17. Sadzg, 2e gdyby autyzm byl bardziej znanym zaburzeniem w spoleczetistwie to...
18. Uwazam, e prowadzenie badari nad wplywem rodzefstwa autystycznego
na zdrowe

Informacje osobowe:
Pleé: avrinenirians
WieK: coververereanernen
Wryksztalcenie:
Zawéd wykonywany akrualnie lub ten, ktéry cheialby$ wykonywaé w przyszlosci

Miejsce zamieszkanta:
a. duze miasto
b. male miasto
. wies
Skiad rodziny, w ktérej wychowujesz lub wychowywales si¢ z rodzefistwem autystycznym:
a. rodzice + dzieci
b. tylko matka + dzicci
c. tylko ojciec + dzieci
d. rodzice + dziadkowie + dzieci



