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Wybrane aspekty funkcjonowania rodzenstwa
dzieci niewidomych

Selected aspects of the functioning of siblings of blind children

Abstrakt

Wprowadzenie. We wspotczesnym podejsciu do niepelnosprawnosci btedem jest skupia-
nie si¢ jedynie na samych osobach z niepetnosprawnoscia bez odniesienia do szerszego
kontekstu ich funkcjonowania. W przypadku dzieci niewidomych $rodowisko rodzinne
oddziatuje na nie w sposob staty i ciagly, ksztattujac postawy w odniesieniu do siebie
i innych. Poniewaz rodzina stanowi jeden system, stosunki miedzy pelnosprawnym i nie-
petosprawnym rodzenstwem wplywaja na pozostatych jej cztonkéw. W literaturze ty-
flopedagogicznej mozna zauwazy¢ deficyt opracowan dotyczacych problematyki przezy¢
rodzenstwa dzieci niewidomych. A tymczasem ich sytuacja warta jest poglebionego spoj-
rzenia z uwagi na swoja specyfike, zarowno bycia bratem czy siostra dziecka niewidome-

g0, jak i czesciag uktadu rodzinnego.
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Cel. Celem artykutu jest zwrdcenie uwagi na potrzebe poglebionego spojrzenia na funk-
cjonowanie rodzenstwa dzieci z niepetnosprawnoscia wzroku.

Materialy i metody. Tekst ma charakter teoretyczny, pogladowy, oparty jest na analizie
zrodtowej publikacji polskich i zagranicznych.

Whioski. Wiedza na temat potrzeb rodzenstwa dzieci z niepetnosprawnoscia wzroku moze
poglebi¢ spojrzenie na funkcjonowanie rodziny, ktorej czescig jest dziecko niewidome.
Poznanie perspektywy widzacych braci i siostr moze zwroci¢ uwage na pewne watki jesz-
cze nieobecne lub szczatkowo obecne we wspotczesnej tyflopedagogice. Moze to zardbwno
przynies¢ pozytywne efekty w aspekcie wiedzy na temat niepelnosprawnosci wzroku i jej
konsekwencji, jak i ulepszy¢ dziatania z zakresu praktyki edukacyjno-rehabilitacyjnej, da-
jac konkretne wytyczne dotyczace wspomagania wzajemnych kontaktow miedzy rodzen-

stwem juz od najwczesniejszych lat zycia.

Stowa kluczowe: dziecko niewidome, rodzenstwo, rodzina, tyflopedagogika, emocje.

Abstract

Introduction. A contemporary approach to disability cannot focus solely on the disabled
persons themselves, without reference to the wider context in which they function. Blind
children are constantly and continuously affected by their family environment, which sha-
pes their attitudes towards themselves and others. As the family is a united system, the re-
lationships between non-disabled and disabled siblings affect other members of the family.
Typhlo-pedagogical literature is rather poor in studies related to the experiences of blind
children’s siblings. Meanwhile, the issue is worthy of attention because of the specific
situations arising from both being a brother or sister of a blind child and being part of the
family system.

Aim. The aim of the article is to emphasise the need for an in-depth look into the functio-
ning of siblings of children with visual impairment.

Materials and methods. The text is a theoretical overview based on an analysis of Polish
and foreign source publications.

Results. Awareness of the needs of siblings of visually impaired children can deepen the
insight into the functioning of a family which a blind child is a member of. Learning about
the perspective of sighted brothers and sisters may accentuate certain issues that have yet
to be comprehensively tackled by contemporary typhlo-pedagogy. A positive effect might
be the enhancement of knowledge of visual impairment and its consequences, as well as
the improvement of educational and rehabilitation practice, as the acquired knowledge
should help develop clear guidelines for providing interaction support to siblings from the

earliest years of life.

Keywords: blind child, siblings, family, typhlopedagogy, emotions.



Wprowadzenie

We wspotczesnym podejsciu do niepetnosprawnosci nie sposob skupiac si¢ tylko na
samych osobach z niepelnosprawnoscig bez odniesienia do szerszego kontekstu ich
funkcjonowania. W spotecznym modelu niepelnosprawno$¢ wynika w gtdwnej mierze
z interakcji pomigdzy osobg a srodowiskiem, w jakim zyje. W odniesieniu do dzieci
chodzi przede wszystkim o $rodowiska rodzinne, rowiesnicze i szkolne. Srodowisko
rodzinne oddziatuje na dziecko w sposob staty i ciggly, od najmtodszych lat ksztaltu-
jac jego postawy w odniesieniu do siebie 1 innych. [ wlasnie w tym otoczeniu dziecko
petnosprawne po raz pierwszy styka si¢ z niepelnosprawno$cia swojego brata czy sio-
stry. Nie jest to dla niego zwykle sytuacja tatwa, musi poradzi¢ sobie z r6znego rodzaju
negatywnymi emocjami, uruchomic sposoby radzenia sobie z sytuacjg trudna, znalez¢
metody zaspokajania swoich potrzeb, a czasem odnalez¢ si¢ na nowo w rodzinie. Po-
niewaz rodzina stanowi jeden system, stosunki mi¢dzy rodzenstwem petnosprawnym
1 rodzenstwem z niepetnosprawnosciag wplywaja na pozostatych jej cztonkow, moga
wspomagac proces jej prawidtowego funkcjonowania lub zakloca¢ go.

W literaturze przedmiotu ciggle niewiele jest jeszcze opracowan dotyczacych pro-
blematyki przezy¢ rodzenstwa dzieci z niepetnosprawnoscia. Czesto zdarza sie, ze
w opracowaniach szczegotowo omawia si¢ sytuacje rodzicoOw (przede wszystkim ma-
tek), pomijajac innych cztonkoéw systemu rodzinnego, lub tez méwi si¢ o funkcjono-
waniu rodziny, nie analizujgc losu poszczegolnych jej cztonkow. Tymczasem pozycija
braci i siostr dzieci z niepelnosprawnoscig warta jest poglebionego spojrzenia z uwa-
gi na swoja specyfike. Przede wszystkim relacje migdzy rodzenstwem moga trwac
najdhuzej w poréwnaniu z innymi relacjami rodzinnymi, sg zbudowane na wspolnym
genetycznym, spotecznym i kulturowym dziedzictwie i oparte na wspolnych do§wiad-
czeniach (Pisula, Danielewicz, 2007). Pelnosprawne dzieci nie tyle doswiadczaja in-
nych emocji i uczu¢ w zwigzku z niepelnosprawnoscia cztonka rodziny niz dorosli, ile
majg inne mozliwosci w zakresie sprawowania kontroli nad nimi. Przede wszystkim
dorosli posiadaja wigksza $wiadomo$¢ uczu¢ niz dzieci. Zwykle maja takze wypraco-
wane strategie radzenia sobie z nimi i cho¢ czasem te strategie czeSciowo zawodza, to
mogg je odbudowac¢ lub zmodyfikowa¢, by nadal byly pomocne. Doro$li maja takze
wickszg wiedze na temat mozliwosci uzyskania pomocy, a takze tatwiejszy dostep do
grup samopomocowych (na przyktad grup wsparcia organizowanych dla rodzicow
dzieci z danym rodzajem niepetnosprawnosci) czy tez do publikacji podejmujacych
problematyke funkcjonowania w obliczu niepetnosprawnosci dziecka.

Posiadanie rodzenstwa wptywa niewatpliwie na funkcjonowanie dziecka tak z nie-
pelosprawnoscia, jak pelnosprawnego. Dla dziecka z niepelnosprawnoscig relacje
z rodzenstwem umozliwiaja ksztaltowanie pierwszych wigzi interpersonalnych poza
rodzicami, modelujac sposoby nawigzywania i podtrzymywania kontaktow z réwie-



snikami. Jesli zas chodzi o znaczenie posiadania rodzenstwa z niepelnosprawnoscia, to
nie mozna jednoznacznie stwierdzi¢, jaki ma to wplyw na pelnosprawne dzieci w rodzi-
nie. Z jednej strony niepelnosprawnos$¢ brata czy siostry moze pociggaé za sobg szereg
niekorzystnych zjawisk, jak np. niezaspokojenie potrzeby uwagi ze strony rodzicow,
poczucie bycia mniej kochanym przez nich. Niekiedy moze wywolywac poczucie osa-
motnienia, odizolowania od rowiesnikoéw czy tez wptywac na realizacje wlasnej Sciez-
ki zyciowej poprzez konieczno$¢ uwzglednienia w swoich planach opieki nad bratem
czy siostra (Zyta, Cwirynkato, 2014). Z drugiej strony jednak posiadanie rodzenstwa
z niepelnosprawnoscia jest doswiadczeniem, ktore moze ksztattowaé umiejetnosci spo-
leczne, a takze takie cechy jak np. wrazliwo$¢, tolerancja, umiejetno$¢ radzenia sobie
7 obcigzeniem i zaangazowanie spoteczne (Wojciechowska, Cierpka, 2007).

Rodzenstwo petnosprawne dla swojego brata czy siostry niepelnosprawnej jest nie
tylko kolega, partnerem w zabawie i przyjacielem, ale takze najlepszym nauczy-
cielem, nianka, opiekunem, wychowawca, thumaczem, terapeuta, a czasem musi
przejmowac rowniez rol¢ matki i ojca (Moraczewska, 2008, s. 291).

Rola rodzenstwa petnosprawnego w wychowaniu rehabilitujagcym jest znaczgca, dlate-
go tez warto zwroci¢ uwage na jego potrzeby i1 okresli¢ mozliwosci ich zaspokajania.

Przezycia rodzenstwa pelnosprawnego

Gdy przychodzi na §wiat mtodsze rodzenstwo, dziecko doswiadcza réznych emocji
i uczu¢ — obawy przed utratg zainteresowania rodzicow, zazdrosci o czas jaki mu oni
poswiecaja, niepewnosci jak bedzie wygladato dalsze zycie rodziny, czasem rozcza-
rowania bratem czy siostrag. Wspotwystepuja one z emocjami i uczuciami pozytywny-
mi — zainteresowaniem rodzenstwem, rado$cig wynikajaca z oczekiwania, ze bedzie si¢
mialo towarzysza zabaw, dumg z uzyskania pozycji starszej siostry czy starszego brata.

Czesto doswiadczanym uczuciem zwigzanym z niepelnosprawnos$cig bliskiej oso-
by jest lgk, ktory dotyczy zwykle przysztoéci. Obawa przed przysztoscia moze by¢
zmniejszona np. poprzez obserwacj¢ postepow dziecka na kolejnych etapach rozwoju.
W przypadku dziecka z niepetnosprawnoscig jest to jednak trudne, gdyz jego rozwdj
psychofizyczny, zwlaszcza na poczatku zycia, przebiega z pewnym op6znieniem. Taki
lek moze by¢ tez tagodzony przez obserwacj¢ zachowania innych oséb, np. dzieci
z podobnym problemem ucze¢szczajacych na zajecia w ramach wczesnego wspoma-
gania rozwoju dziecka. Rodzice, przebywajac w gronie innych rodzicow i ich dzie-
ci z niepelnosprawnoscia, biorac udziat we wspdlnych zajeciach, moga ostabi¢ swdj
lgk. Tymczasem rzadko zdarza si¢, zeby rodzenstwo dziecka z niepelnosprawnos$cig



uczestniczyto w takich zajeciach. Nie moze ono bazowac na sile przewidywania roz-
woju brata czy siostry w wyniku obserwacji innych pelnosprawnych dzieci w swoim
otoczeniu, a brakuje mu mozliwosci obserwowania postepow dzieci z tg samg niepet-
nosprawnos$cig co rodzenstwo, co utrudnia mu zmniejszenie poziomu lgku.

Pelosprawne rodzenstwo ma czgsto poczucie osamotnienia. Moze ono wigzac si¢
z niskim poczuciem wlasnej wartosci, niskg samooceng, wysokim poziomem Igku spo-
lecznego, poczuciem alienacji. Dzieci potrzebuja obecnosci innych oséb, ich pomocyi
uwagi. Jest to podstawa tworzenia si¢ poczucia przynaleznosci do $wiata spotecznego,
wiezi z bliskimi osobami, relacji z rowiesnikami i osobami dorostymi. Juz w pierw-
szych miesigcach zycia dzieci prezentuja wrodzone zachowania wigzace, takie jak np.
usmiech, przywieranie, ptacz. W dalszych latach potrzeba kontaktu nie stabnie, cho¢
przybiera inne postacie. W rodzinie z dzieckiem z niepetnosprawnoscig wigkszosé
wysitku zwigzanego z opieka skierowana jest na nie, co moze powodowaé zawezenie
funkcji opiekunczej w stosunku do pelnosprawnego rodzenstwa. Takze wigz emocjo-
nalna z rodzicami moze ulec zaburzeniu, przejawiajacemu si¢ np. pozorng obojetnoscia
emocjonalng rodzicow spowodowang zauwazalnie wigksza koncentracjg uwagi na pro-
blemach rodzenstwa z niepetnosprawnoscia lub mniejsza ich dostgpnoscia, zwlaszcza
w pierwszych miesigcach po narodzeniu dziecka. I nawet jesli potrzeby biologiczne
dziecka pelnosprawnego sa w tych momentach zaspokajane, to niezaspokojone moga
by¢ potrzeby psychiczne (Jurkiewicz, 2017).

Uczuciem, ktorego doswiadcza petnosprawne rodzenstwo, jest takze wstyd beda-
cy emocja o duzym stopniu destrukcyjnosci. Uwaga podmiotu podczas doswiadcza-
nia wstydu skupia si¢ na catym ,,Ja”, blokujac che¢ podjecia dziatan naprawczych, za
to prowadzac do zagubienia i biernosci (Lewis, 2005). Odczuwajac wstyd, czlowiek
koncentruje si¢ na tym, jak inni go oceniaja, towarzyszy temu nierzadko poczucie
bezsilnosci, beznadziejnosci, powodujace chec ucieczki, wycofania si¢ 1 ukrycia. Dhu-
gotrwate odczuwanie wstydu moze by¢ szkodliwe adaptacyjnie (Kleszczewska-Al-
binska, Albinski, 2009). Poniewaz dzieci czujg wstyd, unikaja rozmow z kimkolwiek.
Jak pisze Joanna Konarska (2019) w odniesieniu do rodzenstwa dzieci niewidomych,
nie mogg takze oprzec¢ si¢ na podobnych doswiadczeniach kolezanek i kolegow, gdyz
ci najprawdopodobniej nie majg rodzenstwa z niepelnosprawnosciag wzroku. Czasem
zreszta sg odrzucani przez srodowisko rowiesnicze z powodu posiadania niewidzace-
go brata czy siostry, co traktuja jako upokorzenie i obarczaja czasem wing za to swe
rodzenstwo. Mimo tego, ze nie otrzymuja pomocy w §rodowisku rodzinnym, réwie-
$niczym ani szkolnym, radzg sobie, bo nie moga inaczej. Moga jednak mie¢ poczucie
odrzucenia i cho¢ podejmuja proby rywalizacji z rodzenstwem z niepetnosprawnoscia,
to majg mate szanse na osiggniecie swych celow (Konarska, 2019).

Warto zauwazy¢, ze badacze sg zgodni co do tego, ze na dobre relacje pomig¢dzy
dzieckiem petnosprawnym a dzieckiem z niepelnosprawnoscig wptywa catoksztatt



atmosfery w rodzinie, tzn. wtasciwe postawy wychowawcze, atmosfera mitosci i ak-
ceptacji, blisko§¢ emocjonalna migdzy rodzicami a dzie¢mi, otwarta komunikacja.
Zwlaszcza we wezesnym dziecinstwie relacje pomiedzy rodzenstwem ksztattujg sie za
posrednictwem rodzicow. Wtasciwa postawa rodzicow w stosunku do dziecka petno-
sprawnego i z niepetnosprawnoscia, akceptacja innosci dziecka z niepetnosprawnos$cia
traktowane sg jako wzor i wpltywaja pozytywnie na relacje miedzy rodzenstwem (Wy-
czesany, Ucinyk, 2000). Podmiotowe, zindywidualizowane podej$cie do wszystkich
dzieci jest niezwykle wazne dla prawidlowego funkcjonowania catej rodziny. Czasem
jednak bywa tak, ze rodzice skoncentrowani na dziecku z niepelnosprawnoscig licza,
ze dziecko pelosprawne zrekompensuje ich zawiedzione ambicje. Sprawia to, ze
stawiaja mu wygorowane oczekiwania i chcg catkowitego podporzadkowania, nawet
kosztem samorealizacji dziecka. Taka postawa moze powodowac uczucie krzywdy
oraz antagonizmy pomiedzy rodzenstwem (Stelter, 2011).

Rodzenstwo dziecka niewidomego — badania, teoria i praktyka

Analizujac polska i1 angielskojezyczng literature, mozna zauwazy¢, ze problematyce
rodzenstwa dzieci z niepelnosprawnoscia 1 chorobg przewlekla poswieca si¢ raczej
niewiele miejsca, a w odniesieniu do dzieci z niepetnosprawnoscia wzroku publikacji
tych jest bardzo mato. I cho¢ niektore problemy sg wspdlne na ptaszczyznie roznych
niepelnosprawnosci, to jednak niektore wynikaja ze specyfiki niepelnosprawnosci wzro-
ku i wymagaja zindywidualizowanego podej$cia. Przykladowo w odr6znieniu od osob
z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym osoby nie-
widome nie potrzebujg zwykle statej opieki w czasie swego zycia. Nie ma wigc czgsto
potrzeby oczekiwac, ze petnosprawne rodzenstwo przejmie catkowitg opieke nad nimi
w razie $mierci lub starosci rodzicow. W odréznieniu od choroby przewlektej niepet-
nosprawno$¢ wzroku rzadko kiedy ma charakter postepujacy (z wyjatkiem grupy oséb
z nieustabilizowang stabowzrocznoscig). Jednoczesnie jednak specyficznym problemem
dzieci niewidomych sg np. ktopoty z komunikacjg niewerbalna, co utrudnia nawigza-
nie kontaktu zwlaszcza pomigdzy dzieémi w mtodszym wieku, ktore bazuja mniej na
wypowiadanych stowach, a bardziej na komunikatach niewerbalnych. Wyniki badan
przeprowadzonych przez Mari¢ Elvirg de Caroli i Elisabett¢ Sagone (2013) zwracaja
uwagg na potrzebe zindywidualizowania podej$cia do stosunkdéw miedzy rodzefistwem
w aspekcie r6znej niepelnosprawnosci. Uczone badaty nastoletnie rodzenstwo osob
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, niepetnosprawnoscig intelektualng i zespotem
Downa. Badania potwierdzity postawiong hipoteze, ze rodzenstwo 0sob z autyzmem
przejawia bardziej negatywne postawy niz rodzenstwo osob nalezacych do pozostatych
grup, a takze ocenia si¢ gorzej w roli brata/siostry niz pozostali. Takze przedstawicie-



le tej grupy najczesciej uznawali, ze ich bracia czy siostry sg obcigzeniem dla rodzi-
ny. Rowniez patrzenie na przyszto$¢ byto najmniej optymistyczne — wyrazali obawe,
ze rehabilitacja moze nie doprowadzi¢ do samodzielnego funkcjonowania. Badaczki
thumacza to specyfika funkcjonowania osob z autyzmem, tzn. brakiem wzajemnos$ci
spotecznej, ograniczonymi lub catkowicie nieobecnymi umiejetnosciami komunikacji
1 prezentowaniem licznych zachowan stereotypowych.

Interesujacych wynikow dostarczyty takze badania koncentrujace si¢ wokot czyn-
nikow ryzyka i czynnikdéw ochronnych wptywajacych na przystosowanie si¢ rodzen-
stwa dzieci z przewlekla niepelnosprawnoscia. Na ich podstawie mozna stwierdzié,
ze takie czynniki jak satysfakcja matzenska, brak depresji u rodzicow, spojna rodzina
i ciepte, niekonfliktowe relacje z rodzenstwem petnig funkcje ochronne w doniesie-
niu do rodzenstwa z zespotem Downa (i rodzenstwa dzieci prawidtowo rozwijajacych
stanowigcych grupe kontrolng), ale nie wptywaja one na polepszenie sytuacji rodzen-
stwa dzieci z cato§ciowymi zaburzeniami rozwoju. Trudno zatem, zdaniem badaczy,
oczekiwac, ze w kazdym przypadku obecnos¢ czynnikéw ochronnych bedzie wptywata
pozytywnie na rodzenstwo dziecka z kazda niepetnosprawnoscia (Fisman i in., 1996).
Bardzo interesujace badania, obejmujace stosunki miedzy rodzenstwem, gdy jedno jest
dzieckiem z niepetnosprawnoscia, zrealizowali Carlijn Veldhorst, Anna Luijmes, Sa-
bina Kef, Mathijs P. J. Vervloed i Bert Steenbergen (2023). Przeprowadzili oni analizy
w odniesieniu do réznych niepelnosprawno$ci, m.in. wyodrebnili statystycznie istotne
roznice miedzy rodzenstwem dzieci z niepetnosprawnoscig wzroku a grupa kontrolna,
ktora stanowity dzieci posiadajace pelnosprawne wzrokowo rodzenstwo. Jesli chodzi
o relacje z rodzenstwem, to okazaty si¢ one blizsze w rodzinach, gdzie byto dziecko
z niepetnosprawnoscig (takze wzroku). Rodzenstwo dzieci niewidomych i stabowidza-
cych wykazywato wiecej zachowan prospotecznych w poréwnaniu z grupa kontrol-
na, jak réwniez wigksza dojrzatos¢. Miato takze sklonno$¢ do brania na siebie wielu
obowigzkow, takich jak np. pomoc rodzicom w pracach domowych czy opieka nad
rodzenstwem. Badaczom udalo si¢ wyodrebni¢ czynniki wptywajace na stosunek do
brata czy siostry z niepelnosprawnoscia. Byly to: wiek, roznica wieku migdzy dzie¢mi,
dostepnos¢ rodzicow i dobra komunikacja z nimi oraz wsparcie rowiesnicze. Mlodsze
dzieci zwykle lepiej radzity sobie z niepetnosprawnos$cia rodzenstwa; im byly starsze
tym czgs$ciej doswiadczaty negatywnych uczué, przede wszystkim wstydu (Berryman,
2002). Niewielka roznica wieku miedzy rodzenstwem byta czynnikiem niekorzystnym,
cho¢ dla dobrego samopoczucia wazniejsza byta dostepno$¢ rodzicow i dobra komu-
nikacja z nimi. John V. Lavigne i Michael Ryan na podstawie uzyskanych wynikow
wysnuli wnioski, ze trudniej radzg sobie z niepetnosprawnoscig rodzenstwa dzieci
mtodsze wiekiem od niego. Moze to wynikac z tego, ze dziecko z niepetnosprawnoscia,
pomimo wieku metrykalnego, wchodzi w role najmtodszego rodzenstwa, co skutkuje
odwréceniem rol — mtodsze rodzenstwo zmuszone jest niejako przejac role starsze-



go. Zwrocono takze uwage na warto$¢ wsparcia rowiesniczego — byto ono pozytyw-
nie powigzane z samooceng badanych dzieci oraz pomagato przystosowac si¢ do roli
rodzenstwa dziecka z niepetnosprawnoscia (Berryman, 2002). Najczesciej bywa tak,
ze najstarsze dzieci identyfikujg si¢ najbardziej z warto$ciami preferowanymi przez
rodzicow i staraja si¢ sprostac ich oczekiwaniom. To od nich rodzice najczgsciej wy-
magaja wigcej, m.in. w zakresie pomocy mtodszemu rodzenstwu. Dzieci mtodsze sg
zwykle traktowane bardziej pobtazliwie. Oczekuje si¢ od nich zachowan wilasciwych
mtodszym (Richardson, Richardson, 2001). Gdy jednak starsze jest dziecko z niepetno-
sprawnoscig, dochodzi nierzadko do zamiany ro6l wynikajacych z kolejno$cig narodzin.
W takim przypadku niezaleznie od wieku dziecko niewidome moze by¢ traktowane jak
mlodsze, wymagajace opieki, a przepas¢ mi¢dzy nim a petnosprawnym rodzenstwem
moze si¢ poglebia¢ wraz z uptywem czasu. Moze to by¢ sytuacja niekorzystna i dla
dziecka pelnosprawnego, 1 z niepetnosprawnoscig wzroku. Jedne z przeprowadzonych
badan wykazaty, ze juz przed ukonczeniem drugiego roku zycia dzieci potrafily rozpo-
znaé, ze ich brat lub siostra sg inni i nasladowaty zachowanie rodzica w stosunku do
starszego dziecka. Nierzadko takze same nasladowaty zachowanie rodzenstwa z nie-
pelnosprawnoscia, probujac upodobnié si¢ do niego (Kandell, Merrick, 2003). Mate
dzieci przez obserwacje i1 nasladowanie uczg si¢ sposobu zachowania w otaczajacej
rzeczywistosci, takze spotecznej. Nie potrafig jednak odr6zni¢ zachowan pozadanych
od niepozadanych spolecznie.

Na relacje miedzy rodzenstwem wptywaja niewatpliwie takze bariery komunikacyj-
ne. Malwina Kocon, Natalia Malik, Anna Michalczyk (2019) przeprowadzity badania
dotyczace innej grupy rodzenstwa dzieci z niepelnosprawnoscia sensoryczng — dzieci
niestyszacych. Ich celem bylo rozpoznanie jakosci wspolnych relacji pomiedzy ro-
dzenstwem ghuchym a styszacym, zwtaszcza dotyczacych obszaréw zwigzanych z ko-
munikacja. Styszace rodzenstwo postrzegato swych niestyszacych braci i niestyszace
siostry w sposob pozytywny. Cho¢ w wypowiedziach ujawnialy si¢ takze sprzeczno-
$ci 1 ambiwalentne uczucia (np. traktowanie ich jako ,,normalnych” przy jednocze-
snym odczuwaniu takich uczu¢ jak np. lito§¢ czy wstyd) czy dziatania (np. zglaszanie
problemoéw w komunikacji z powodu braku lub stabej znajomosci polskiego jezyka
migowego, ale niepodejmowanie prob nauczenia si¢ go). Jak wspomniatam powyze;j,
dzieci niewidome maja problemy z komunikacja niewerbalna. Postuguja si¢ zwykle
w bardzo matym zakresie jezykiem ciata, nie uzywaja konwencjonalnych, zrozumia-
tych dla wszystkich gestow, np. nie wskazujg na przedmiot, ktory chca otrzymac. Wy-
stepuja u nich takze pewne trudno$ci w rozwoju komunikacji werbalnej, np. zaczynaja
pozniej mowic. Jest to spowodowane prawdopodobnie tym, ze styszanym stowom nie
towarzysza wzmacniajgce ich znaczenie obrazy, a to z kolei powoduje brak wzrokowe;j
stymulacji do méwienia i wzorcow do nasladowania (Majewski, 2002). Mate dzieci
uczac si¢ wymowy poszczegodlnych fonemow, obserwujg okreslony wizualny obraz



uktadu i ruchdéw narzadu mowy — ust, krtani i zuchwy. Cho¢ ten obraz fonetycznych
elementoéw mowy nie zawsze jest wyrazny, to pomaga im spostrzega¢ i nasladowaé
inne osoby przy wymawianiu poszczegoélnych glosek i stow. Gdy dzieci z niepelno-
sprawnoscig wzroku zaczng mowié, bardzo szybko nadrabiajg zaleglosci tak, ze wkrot-
ce nie ma zadnych roéznic pomigedzy mowa ich a widzacych rowiesnikow w zakresie
posiadanych stow i1 postugiwania si¢ nimi, cho¢ niektorzy badacze zwracajg uwage
na powszechnie obserwowane cechy charakterystyczne dla mowy oséb niewidomych.
Przede wszystkim niewidomi méwig wolniej i nieco gtosniej niz osoby widzace, mniej
moduluja glos. Maja tez mniejsza réoznorodnos¢ wokalna, rzadziej uzywaja ruchow
ciata, mimiki i gestow towarzyszacych mowie (Kemp, 1981).

Osoby niewidome majg takze sktonnos¢ do stosowania blindyzmow, czyli bez-
celowych ruchow, ktore prawdopodobnie stuzg roztadowaniu nadmiernego napiecia
psychofizycznego, stanowig element odruchow obronnych lub tez pomagaja dostar-
czy¢ sobie bodzcoéw. Nalezg do nich np. potrzasanie gtowsg, podskakiwanie, potrzgsanie
re¢kami, ale takze poruszanie si¢ na sztywno wyprostowanych nogach, utrzymywanie
nieruchomych ramion podczas chodzenia czy brak mimiki podczas méwienia. Sa tez
blindyzmy, ktére majg charakter zachowan autodestrukcyjnych, np. uciskanie gatek
ocznych, drapanie si¢ po rekach. Takie zachowania spotykaja si¢ czesto z negatyw-
nych odbiorem ze strony otoczenia. Zdarza si¢, ze z braku wiedzy ludzie przypisuja
osobom prezentujacym blindyzmy etykietke osoby z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu, niepetnosprawnoscia intelektualng czy chorobg psychiczng. Moze to powodo-
wac np. unikanie przez réwiesnikéw kontaktow z dzieckiem niewidomym lub jego
pelnosprawnym rodzenstwem.

Relacje pomigdzy rodzenstwem petnosprawnym i z niepetnosprawnoscia wzro-
ku mozna analizowaé¢ w kilku aspektach. Sg to przede wszystkim: wiez, odpowie-
dzialno$¢, akceptacja niepetnosprawnosci. Jesli chodzi o wi¢z rodzinna, to jest ona
podstawowym rodzajem spotecznej wigzi, wptywajgcym na trwato$é rodziny, daja-
cym poczucie bezpieczenstwa i umozliwiajagcym rozwo6j osobowosci dzieci. Opiera
si¢ na dwoch podstawach — subiektywnej, ktorg stanowi poczucie przynaleznosci do
rodziny i §$wiadomo$¢ powigzania z jej cztonkami, 1 obiektywnej, ktora jest opar-
ta na czynnikach prawnych, obyczajowych, kulturowych itp. (Lalak, Pilch, 1999).
Jak wynika z prowadzonych badan, zdecydowana wigkszo$¢ rodzenstwa wykazuje
szczeg6lng wiez z niewidomym bratem czy siostrag oparta na bezwarunkowej mi-
losci 1 checi pomocy (Battinstin, Bottan, Reffo, Zanardo, Mercuriali, 2024). Jest to
bardzo pozytywne zjawisko, gdyz czujac wiez, majac potrzebe pomocy, widzgce ro-
dzenstwo wychodzi z inicjatywg wspolnych zabaw, angazuje w dziatania niewidoma
siostre czy brata, a poprzez to budzi w nim zainteresowanie otaczajagcym $wiatem.
Dla dziecka niewidomego jest to niezwykle istotne, poniewaz nie widzac §wiata, nie
czuje potrzeby poznawania go, staje si¢ mato aktywne motorycznie i poznawczo, co



moze zahamowac jego rozwoj we wszystkich sferach. Zabawy z rodzenstwem sg dla
niego zrédtem wielu przezy¢, dostarczaja informacji o $wiecie (takze spotecznym),
sprzyjaja zaspokojeniu potrzeby aktywnos$ci, poznawania §wiata, zabawy i relaksu.
Spontaniczne, oparte na zainteresowaniu jakims fragmentem rzeczywisto$ci zabawy
dostarczajg dziecku niewidomemu wielu informacji o $wiecie 1 sobie samym. Zaba-
wa z widzgcym rodzenstwem jest waznym uzupetnieniem podejmowanych dziatan
rehabilitacyjnych. Rozni si¢ od aktywnosci kierowanych przez dorostego nie tylko
tym, ze czas poswiecany na zabawe przez dzieci jest dtuzszy niz przez dorostych,
gdyz zabawa jest podstawowg aktywnoscig dziecka. W zabawie z rodzenstwem dzie-
ci niewidome uczg si¢ zasad komunikacji, rozwigzujg konflikty, czasem rywalizuja,
przygotowuja si¢ dzigki temu do kontaktéw z rdwiesnikami. Rodzenstwo zwykle
rzadziej niz rodzice jest nadopiekuncze w stosunku do dziecka niewidomego, dzigki
czemu moze ono odwazniej poznawac §wiat. Jednoczesnie takie wspolne zabawy sg
wazne takze dla pelnosprawnego rodzenstwa. Tworza wi¢z z niewidomg siostra czy
bratem, umozliwiaja poznanie ich ograniczen i mocnych stron oraz zaakceptowanie
niedoskonatosci, a takze pogltebiajag wiedzg o sobie samym, dostarczajac nowych in-
formacji do tworzonego obrazu siebie.

Jesli chodzi o odpowiedzialno$¢, to moze ona przyja¢ forme dbatosci o siebie
iinnych. Laczy si¢ z obowigzkiem albo z poczuciem powinno$ci wobec pozostatych
0s6b w rodzinie. Aby tego rodzaju odpowiedzialnos¢ sie uksztattowata, dziecko musi
doswiadczy¢ przestrzeni wolnos$ci i swobody dziatania. Wtedy jego postgpowanie be-
dzie wynika¢ z poczucia posiadanej mocy sprawczej. I cho¢ reakcje otoczenia nie sg
koniecznym warunkiem powstawania poczucia odpowiedzialnosci, to jesli otoczenie
zauwaza wysitki dziecka, wzmaga zaangazowanie z jego strony. Dziecko opiekujac
si¢ innymi, odczuwa dum¢ z wypetnionego obowigzku, a jesli jego dziatanie wynika
z wewngtrznego przekonania, chetnie robi co$ dobrego dla innych, troszczy o nich,
opiekuje nimi, niesie pomoc na miar¢ swoich mozliwosci. I cho¢ czasem wyniki tego
dziatania sg stosunkowo niewielkie (np. narysowanie dla kogo$ rysunku, podanie
szklanki z woda), to z punktu widzenia ksztattowania odpowiedzialnos$ci maja bar-
dzo duze znaczenie (Samborska, 2019). Odpowiedzialno$¢ za niewidomego brata czy
siostre nie musi wigc by¢ dla pelnosprawnego rodzenstwa przykrym obcigzeniem,
niechcianym obowigzkiem, ale zrodlem pozytywnych emocji, jesli tylko otoczenie
doceni wszelkie jej przejawy.

Dla pozytywnych relacji pomi¢dzy rodzefistwem pelnosprawnym i z niepetno-
sprawnoscig wzroku wazna jest takze akceptacja niepelnosprawnosci. Brak akceptacji
innosci brata czy siostry moze mie¢ zwigzek takze z niewystarczajacg wiedzg na temat
specyfiki niepelnosprawnosci, gdyz wigksza wiedza taczy si¢ z bardziej pozytywna
postawa wobec rodzenstwa (Hamerlinska, 2008). Nierzadko widzace rodzenstwo ma
maty kontakt z innymi osobami z niepelnosprawnoscig wzroku, co moze skutkowaé



istnieniem negatywnych stereotypdw, ktoérymi si¢ postuguje takze w odniesieniu do
brata czy siostry. Dotyczy to przede wszystkim sytuacji, gdy niewidome rodzenstwo
jest mtodsze. U petnosprawnego rodzenstwa mozna zauwazy¢ niezaspokojong po-
trzebe dowiedzenia si¢ wigcej na temat funkcjonowania osoby niewidomej, okresle-
nia jej mozliwos$ci w roznych sferach rozwoju, poréwnania wiasnych do§wiadczen
w poznawaniu $wiata (Berryman, 2002). W tym aspekcie wazne wydaje si¢ wsparcie
informacyjne dostarczane przez rodzicow lub specjalistow prowadzacych dziatania
edukacyjno-terapeutyczne. Moze ono obejmowac np. wyjasnienie przyczyn wyste-
powania blindyzmow i pokazanie sposobow reagowania na nie, wytlumaczenie nie-
typowych zachowan dziecka niewidomego stuzacych komunikacji (np. odwracanie
glowy w bok moze by¢ mylnie spostrzeganie przez rodzenstwo jako nieche¢¢ do kon-
taktu, a w rzeczywistosci s$wiadczy¢ moze o zainteresowaniu dziecka niewidomego
kontaktem i checig lepszego odebrania stuchowych bodzcoéw). Moze takze pomoc
zrozumie¢ rol¢ nietypowych zachowan w poznawaniu $wiata przez osoby niewidome
(np. wachanie roznych przedmiotow w otoczeniu, dotykanie nowopoznanych 0sob,
uderzanie dlonmi w szybe w autobusie). Moze to nie tylko ostabi¢ poczucie wstydu
z powodu zachowan brata czy siostry, lecz takze identyfikowaé te zachowania jako
wyraz opanowania nowych obszaréw przestrzeni, polepszenie sposobow poznawania
$wiata i funkcjonowania w nim. Niemniej wazne jest wsparcie instrumentalne polega-
jace na udzielaniu informacji o konkretnych sposobach postgpowania i modelowanie
konkretnych sposobow zachowania.

Podsumowanie

Wiedza na temat potrzeb rodzenstwa dzieci z niepetnosprawnoscia wzroku moze pogle-
bi¢ rozumienie ich przezy¢, pomdc spojrzec z ich strony na problemy i mocne strony
systemu rodzinnego. Uwzglednienie ich perspektywy w prowadzonych badaniach moze
zwrdci¢ uwage na pewne watki jeszcze nieobecne lub szczatkowo obecne w dzisiej-
szej tyflopedagogice. Moze to przynie$¢ pozytywne efekty zarowno w aspekcie wie-
dzy na temat niepetnosprawnosci wzroku i jej konsekwencji, jak i ulepszy¢ dziatania
z zakresu praktyki edukacyjno-rehabilitacyjnej, dajac konkretne wytyczne dotyczace
wspomagania wzajemnych kontaktéw miedzy rodzenstwem juz od najwczesniejszych
lat Zycia. Praktyka tyflopedagogiczna pokazuje, ze sa to wazne zagadnienia. Kilka lat
temu czasopismo poswigcone problemom os6b niewidomych zamiescito wypowie-
dzi dzieci, ktorych bracia lub siostry sg niewidomi. Najmlodsza z rozmowczyn miata
sze$¢ lat, a jej niewidoma siostra — cztery lata. Z rozmowy wynikato, ze mieszajg si¢
w niej rado$¢ z posiadania siostry ze smutkiem, Ze ta nie widzi. Przyjemnos$¢ sprawiaja
jej zabawy z siostrg i to, ze potrafi ona robi¢ wiele rzeczy tak jak widzacy, np. biega,



wspina si¢, natomiast draznig niektore pytania stawiane przez roéwiesnikow ze szkoty
(np. czy kocha swoja siostr¢). Inng rozmoéwcezynia byla 14-letnia dziewczynka, a roz-
mowa dotyczyla jej starszej siostry. Ona tez negatywnie odczuwata nadmierne zainte-
resowanie ze strony innych osob. Czula si¢ sfrustrowana w sytuacjach, gdy starata si¢
pomoc siostrze, a ta nie przyjmowata tej pomocy. Zawsze jednak w takich sytuacjach
przypominata sobie, ile trzeba byto pokonac przeszkod, zeby by¢ w tym miejscu co
teraz. Czesto myslata o przysztosci i o tym, jak siostra poradzi sobie w dorostym zyciu.
Kolejna osobg udzielajaca wywiadu byt 14-letni chlopiec, ktorego niewidoma siostra
miata 17 lat. W swojej wypowiedzi przede wszystkim podkreslat, ze jest ona pomocna
w roznych sytuacjach, np. lepiej niz on zna hiszpanski i pomaga mu w lekcjach z tego
jezyka, ma $wietna pamig¢, czgsto pamigta o tym, o czym i on powinien pamigtac.
Zauwazyt tez, ze kazde z nich ma swoje obowiazki, ktorych wypehiane traktuje jako
przygotowanie do samodzielnego zycia. Bardzo ceni sobie wspodlne wyjazdy z nie-
widomymi dzie¢mi i ich widzacym rodzenstwem w ramach dziatania stowarzyszenia
(Cheadle, 2003).

Biorac pod uwage dzisiejsza wiedze dotyczacg omawianego zagadnienia, wydaje si¢
zasadne podjecie dziatan wzmacniajacych pozytywne relacje pomigdzy rodzenstwem
petnosprawnym i rodzenstwem z niepetnosprawnos$cia wzroku takich jak:

— przekazanie dziecku petnosprawnemu informacji na temat specyfiki niepet-
nosprawno$ci wzroku dostosowanej do jego mozliwosci jezykowych i inte-
lektualnych, ze szczegdlnym uwzglednieniem mozliwosci wsparcia dziecka
niewidomego na réznych plaszczyznach;

— wlaczenie dziecka pelnosprawnego wzrokowo do zaj¢¢ rehabilitacyjnych
z dzieckiem niewidomym. Moze to zwigkszy¢ jego empati¢, pozwoli¢ zro-
zumie¢ warto$¢ wsparcia, a takze wzmacnia¢ kompetencje przydatne w zyciu
z rodzenstwem z niepelnosprawnoscig. Wazne jest jednak, zeby rodzenstwo
wyrazito che¢ uczestnictwa w takich zajeciach i nie traktowato ich jako nad-
mierne obcigzenie problemami siostry czy brata;

— umozliwienie w miar¢ mozliwos$ci uczestnictwa w grupach wsparcia dla rodzen-
stwa dzieci z niepetnosprawnoscia wzroku, co pozwoli stworzy¢ bezpieczng
przestrzen do dzielenia si¢ swoimi emocjami, przezyciami, poméc doswiad-
czy¢ zrozumienia i wsparcia;

— zorganizowanie w klasie, do ktorej uczeszcza dziecko posiadajace rodzenstwo
z niepetnosprawnos$cia wzroku, zaje¢ pozwalajacych pozna¢ $wiat 0sob nie-
widomych, lepiej zrozumie¢ ich potrzeby, ograniczenia i mocne strony. Moze
to pomoc przetamacé izolacje rowiesnicza Iub jej zapobiec;

— organizowanie wspolnych aktywnosci —np. zabaw sensorycznych, ktore moga
przyczynia¢ si¢ do kompensacji zmystéw dziecka niewidomego, ale moga
by¢ takze Swietnym sposobem wspdlnej zabawy. Zabawa fakturowymi czy



stuchowymi memory, drewnianymi uktadankami, poruszanie si¢ po §ciezkach
sensorycznych, malowanie strukturalnymi farbami moze by¢ atrakcyjne takze
dla dzieci widzgcych;

— uczestniczenie dziecka pelnosprawnego w zajgciach orientacji przestrzennej —
moze to by¢ forma zabawy badz wzajemnego dziatania, ale moze pomoc zro-
zumie¢ ograniczenia niewidomego brata lub siostry, co utatwi zrozumienie
potrzeby wsparcia niewidomego rodzenstwa lub poswigcenia mu wigkszej
ilo$ci czasu;

— wyznaczenie kazdemu z rodzenstwa (widzacemu i1 niewidzacemu) odpowied-
nich do wieku 1 poziomu rozwoju obowigzkéw w rodzenie, co moze sprzyjac
poczuciu sprawiedliwego i rownego traktowania;

— indywidualizacja podejscia do potrzeb wszystkich dzieci, zwracanie uwagi na
zaspokajanie ich indywidualnych potrzeb zwigzanych nie tylko z poziomem
sprawnosci, lecz takze wiekiem, osobowo$cig, zainteresowaniami.
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