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THE SITUATION OF HEALTHY SIBLING IN A FAMILY WITH A CHRONICALLY ILL CHILD

Summary

Living with a child suffering from a severe chronic disease such as galactosemia, cystic fibrosis or cancer causes an increased tension for
all family members. Each family, as the environmental context in which a child patient lives, is a system of emotional ties. As a result
none of family members can be analyzed in isolation from the others. The experience of a life-threatening illness is a challenge for the
balance of the entire family system. Moreover, it is a difficult experience for all family members. The scientific works, which describe
families’ salutations with children with chronic diseases or somehow disabled, usually concern a child itself or its parents. However,
the child’s difficulties affect all family members. Because of that we should also pay attention to the situation of healthy sibling of
chronically ill children. They need emotional support and assistance in adapting to the new situation. Care for children who are in that
situation is not expensive or difficult, and provides long-lasting benefits for all family members.
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WPROWADZENIE

Niegdys$ rodzice oddawali niepetnosprawne lub prze-
wlekle chore dzieci pod opieke specjalistycznych instytu-
cji i nie miaty one kontaktu z rodzicami ani rodzenstwem.
Na szczescie postawy wobec chorych dzieci ulegty
zmianie i zostaty one witaczone do zycia rodzinnego
i spotecznego (1).

Rodzina jest systemem, czyli zbiorem elementéw
w dynamicznej interakcji, w ktérej kazdy element jest
okre$lany przez pozostate. Takie rozumowanie zaktada,
ze na jakosc¢ funkcjonowania catej rodziny jako wspdl-
noty os6b, majg wptyw wszyscy jej cztonkowie, ponie-
waz relacje miedzyludzkie nigdy nie sg jednostronne,
a zachowanie jednej osoby ma wptyw na caty rodzinny
ukfad. Z tego wzgledu doswiadczenie choroby zagra-
zajacej zyciu stanowi wyzwanie dla rbwnowagi catego
systemu (2).

Wiekszos¢ przeprowadzanych badan porusza kwestie
przystosowania i wptywu, jaki dana sytuacja ma na chore
dziecko (3, 4) oraz jego rodzicow (5). Niewiele badan
dotyczy sytuacji rodzenstwa (6), natomiast te, ktére po-
wstaty koncentrujg sie gtéwnie na rodzenstwie dzieci z
chorobami nowotworowymi.

Zdrowe rodzenstwo dzieci przewlekle chorych lub
niepetnosprawnych fizycznie i/lub intelektualnie napotyka
wiele wyzwan, w tym emocjonalny bol zwigzany z cho-
robg ich brata lub siostry, strach, rozpacz rodzicéow, roz-
take z rodzicami i chorym rodzenstwem z powodu jego
hospitalizaciji (7, 8). W licznych badaniach wykazano, ze
posiadanie brata lub siostry z chorobg przewlektg stanowi

zagrozenie dla zdrowia psychicznego i psychospotecz-
nego przystosowania zdrowych dzieci (9), cho¢ wydaje
sie, ze wiekszos$¢ dzieci majacych chore rodzenstwo do-
brze radzi sobie z tg sytuacja. Niektére badania zwracajg
takze uwage na fakt, ze posiadanie rodzenstwa chorego
przewlekle moze korzystnie wptywac¢ na zdrowego brata
czy siostre (10, 11).

Dla potrzeb tej pracy terminy ,niepetnosprawny”
i ,chory przewlekle” beda uzywane z domniemanym zato-
zeniem, ze istniejg réznice miedzy poszczegdlnymi okre-
$leniami, ale takze pewne wspdlne cechy, ktére moga
by¢ uznane za ogdlne. Analogiczne zatozenie istnieje
przy uzywaniu terminéw ,zdrowy” i ,petnosprawny”.

FUNKCJONOWANIE PSYCHICZNE ZDROWYCH
DZIECI W OBLICZU CHOROBY RODZENSTWA

Zdrowe dzieci posiadajgce przewlekle chore rodzen-
stwo znajduja sie w nietypowej sytuacji, ktéra moze
mie¢ pozytywny lub negatywny wptyw na ich obecng
i przyszitg jakos$¢ zycia. Choroba przewlekta dziecka
powoduje powazne zmiany w zyciu rodziny, ktére dzia-
fajg jako czynniki stresogenne i wptywajg na codzienne
funkcjonowanie wszystkich jej cztonkow (12). Wiele
badan pokazuje, ze posiadanie rodzenstwa przewlekle
chorego wptywa negatywnie na zdrowe dzieci. Trzeba
jednak podkresli¢, ze fakt choroby jest dla nich mniej
dotkliwy niz dla samych pacjentéow (13). Zdrowe dzieci
w rodzinie z chorym rodzenstwem doswiadczajg sytuacii,
ktére zazwyczaj sg dla nich wyzwaniem, a niektére moga
wptynaé na ich pdzniejsze niedostosowanie z powodu
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co najmniej jednego z nastepujacych czynnikdw streso-
gennych: dituzszy okres roztgki z rodzicami ze wzgledu
na hospitalizacje chorego rodzenstwa (14), wieksza
niezaleznosc¢ ze wzgledu na nieobecnos$c¢ rodzicow spe-
dzajgcych wiekszoéci czasu na opiekowaniu sie chorym
dzieckiem (15), poczucie bezsilnosci w trakcie specja-
listycznego leczenia brata czy siostry, doSwiadczenie
odmiennego traktowania przez rodzicéw ze wzgledu na
intensywng opieke nad chorym dzieckiem, obcigzenie
dodatkowymi obowigzkami zwigzanymi z opieka nad
mtodszym rodzenstwem oraz zadaniami domowymi,
nieadekwatne reakcje rodzicéw zwigzane z przezywanym
przez nich stresem (15-17). Sytuacjom tym towarzysza
takie stany emocjonalne jak: lek, smutek, poczucie winy,
gniew i zazdro$¢ (7, 16).

Badania pokazujg, ze pte¢, kolejnos¢ urodzenia i rodzaj
choroby przewlektej (9, 13) nie jest znaczacym modera-
torem jakosci funkcjonowania psychicznego zdrowych
dzieci posiadajacych rodzenstwo przewlekle chore. Brak
réznic w badaniach typu metaanalizy jest zaskakujacy,
biorgc pod uwage dane z literatury na temat réznic miedzy
ptciami w czestosci wystepowania zaburzen internaliza-
cyjnych — np. zaburzenia nastroju, lekowe (dziewczeta
czesciej niz chtopcy) — i eksternalizacyjnych — np. zabu-
rzenia zachowania, agresja, niedopasowanie spoteczne
(chtopcy czesciej niz dziewczeta) (13). Niektére badania
potwierdzajg wptyw pici i wieku zdrowego rodzenstwa
dzieci chorych na ich jako$¢ funkcjonowania psychiczne-
go (16), jednak badania te nie sg jednoznaczne w kwestii
kierunku tych oddziatywan. Badanie Lavigne’a i Ryana (6)
pokazato, ze zdrowe dzieci bedace miodszym rodzen-
stwem chorego dziecka sg bardziej wycofane, niz gdy
sg od niego starsze (zwtaszcza mtodsze siostry). Inne
dane donosza, ze bardziej zagrozone sg dzieci, gdy sg
mtodszym lub jedynym rodzenstwem chorego brata lub
siostry (1), z kolei w badaniu Breslau i wsp. (18) okazato
sie, ze starsze siostry i mtodsi bracia sg bardziej narazeni
na problemy psychiczne w zwigzku z choroba rodzenstwa.

Wedtug badan Vermaesa i wsp. (13) mtodsze rodzen-
stwo jest mniej narazone na zanizanie wtasnej samooce-
ny niz starsze, ale nie dotyczy to kwestii rodzaju zabu-
rzen (internalizacyjnych/eksternalizacyjnych). Miodsze
rodzenstwo jest naturalnie chronione przed oceng danej
sytuacji w kategorii zagrozenia (19), podczas gdy star-
sze dzieci posiadajace rozwiniete zdolnosci poznawcze
moga juz samodzielnie i bardziej szczegdtowo ocenic
konsekwencje choroby brata czy siostry. Tym samym
mozna spodziewac sie, ze sg bardziej samowystarczalne,
podejmujg sie wiekszej ilosci domowych obowigzkéw
i zadan zwigzanych z opiekg nad mtodszym rodzen-
stwem (20). Przypuszczalnie w okresie wczesnego dzie-
cinstwa pierwsze dziecko byto obiektem wytacznej troski
ze strony rodzicow, natomiast narodziny mtodszego,
niepetnosprawnego rodzenstwa czesto powoduje nagte
i silne skupienie na sobie uwagi rodzicéw, a tym samym
—znaczne ostabienie ich zainteresowania starszym, zdro-
wym dzieckiem, ktdérego odsuniecie moze powodowaé
zachwianie poczucia bezpieczenstwa, a w konsekwencji
wrogos$c¢ i ztos¢ w stosunku do chorego dziecka (21).

Inne wyjasnienie niejednorodnych wynikow zwigzane
jest z ograniczeniami metodologicznymi. Rodzice czegsto
sami uzupetniajg ankiety skierowane do mtodszych dzie-
ci, natomiast starsze wypetniajg je samodzielnie (13).

Niezaleznie od stopnia ciezkosci choroby przewlektej
rodzenstwo zazwyczaj do$wiadcza pewnej chwiejnosci
emocjonalnej i destabilizacji z powodu niepomys$inej
diagnozy u brata czy siostry (22-24). Niektére badania
pokazuja, ze u rodzenstwa dzieci przewlekle chorych
stwierdza sie dwukrotny wzrost ryzyka zaburzen interna-
lizacyjnych takich jak depresja czy niepokdj (25). Breyer
i wsp. wykazali, ze w krotkim czasie po diagnozie choroby
nowotworowej u brata czy siostry 59% dzieci ujawnito
objawy nalezace do zaburzen eksternalizacyjnych i 26%
internalizacyjnych (26). Fakt ten moze by¢ miedzy innymi
zwigzany z ttumieniem przez nie negatywnych emocji
i uczu¢, aby dodatkowo nie zwracaé na siebie uwagi
nadmiernie przecigzonych rodzicéw (20, 27). Zdrowe
rodzenstwo chorych dzieci szybko uczy sig, ze proszenie
rodzicéw o uwage jest nieskuteczne, poniewaz rodzice
wiekszo$¢ swojego czasu i zasobow emocjonalnych in-
westuja w chore dziecko. Kruk zauwazyta, ze czesto silne
tumienie negatywnych uczu¢ takich jak wrogo$c¢ i niecheé
pojawia sie, gdy miedzy dzieckiem zdrowym i chorym
wystepuje mata réznica wieku (21). Mtodsze dziecko moze
obawiac¢ sie, ze wyrazanie niecheci wobec niepetnospraw-
nego rodzenstwa wptynie na ostabienie jego relacji z rodzi-
cami. W tej sytuacji jednym ze sposobdw radzenia sobie
z negatywnymi emocjami jest wchodzenie w role dobrego
i ulegtego dziecka, czyli spetnianie oczekiwan rodzicow,
a tym samym pozyskiwanie ich akceptacji i wdziecznosci.
Gdy rodzenstwo dzielita duza réznica wieku zdrowe dzieci
w otwarty sposéb wyrazaty nieche¢ wobec niepetnospraw-
nego brata lub siostry (21).

Alderfer i wsp. (2003) wykazali, ze prawie potowa
rodzenstwa chorych skutecznie leczonych z powodu
nowotworu przejawiata przynajmniej tagodne objawy
zespotu stresu pourazowego, PTSD (ang. posttrauma-
tic stress disorder), takie jak: niepokdj, unikanie oraz
nadpobudliwos$¢ (8). Natomiast najnowsze metaanalizy
donosza (28), ze najczesciej zdrowe rodzenstwo po-
siadajgce objawy stresu pourazowego to osoby, ktdre
stracity rodzenstwo w wyniku przewlektej, nieuleczalnej
choroby. Wéwczas w dynamice relacji rodzinnych czesto
dochodzi do negatywnych zmian a poszczegdlni czton-
kowie rodziny stajg sie dla siebie bardziej odlegli.

Zdrowe rodzenstwo przejawia wyzszy poziom leku
oraz czesciej wycofuje sie z kontaktéw spotecznych niz
ich réwiesnicy majacy jedynie zdrowe rodzenstwo (29).
Matki posiadajace dzieci przewlekle chore lub niepetno-
sprawne zauwazajg u swoich zdrowych dzieci wiecej pro-
bleméw w zakresie zachowania oraz postrzegaja je jako
mniej chetne do prospotecznych zachowan niz matki,
ktorych wszystkie dzieci rozwijajg sie prawidtowo (30).

Jedno z nowszych badan typu metaanaliza (13) po-
kazuje, ze dzieci posiadajgce chore rodzenstwo nie
charakteryzujg sie wiekszg liczbg pozytywnych cech niz
ich réwiesnicy niemajacy takich doswiadczen. Dzieci
takie charakteryzuja sie natomiast nizszg samoocena.
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Wiele badan pokazuje, ze dzieci, ktdére w wyniku trauma-
tycznych doswiadczen (np. choroba rodzenstwa) majg
bardziej negatywny obraz siebie sg bardziej narazone na
zaburzenia emocjonalne i zaburzenia zachowania o zna-
czeniu klinicznym (28, 31). Wyniki te sg zbiezne z innymi
badaniami prowadzonymi na dzieciach osieroconych,
ktore pokazywaty, ze samoocena moze by¢ mediatorem
miedzy stresujgcymi wydarzeniami zyciowymi i interna-
lizacjg probleméw psychicznych (32). Haine ze wsp.
uwazali, ze osierocone dzieci majg mniejszg samoocene,
poniewaz dostepny rodzic nie jest w stanie wrazliwie
odpowiada¢ na ich potrzeby, co powoduje u dziecka
zaprzeczanie tym potrzebom, poczucie bezsilnosci oraz
niekompetenciji (32). Podobna dynamika wystepuje
w relacjach rodzica ze zdrowym dzieckiem, ktérego
rodzenstwo jest przewlekle chore. Jego ograniczona
dostepnosé fizyczna i emocjonalna prowadzi do rozwoju
negatywnego obrazu siebie i internalizacji probleméw.

Rodzenstwo dzieci przewlekle chorych lub niepetno-
sprawnych narazone jest na podwyzszone ryzyko wysta-
pienia trudnosci adaptacyjnych, zaburzen emocjonalnych,
a takze probleméw w relacjach z rowiesnikami (33). Ja-
kos$¢ zycia definiowana jako wielowymiarowe pojecie za-
wierajgce fizyczne, emocjonalne i spoteczne komponenty
samopoczucia i funkcjonowania (34) zazwyczaj jest gorsza
u zdrowego rodzenstwa chorych dzieci w poréwnaniu do
dzieci posiadajacych tylko zdrowe rodzenstwo (7).

Wielu naukowcow nie zgadza sie w kwestii jedynie
negatywnego wptywu diagnozy na jako$¢ zycia i samo-
poczucie rodzenstwa. Houtzager i wsp. (7) przeprowa-
dzili badania podtuzne na rodzenstwie (7-19 lat) dzieci
z rozpoznaniem raka, monitorujgc je przez 24 miesiace
po diagnozie. Z badan tych wynika, ze zdrowe dzieci
jedynie przez kilka pierwszych miesiecy po diagnozie
odczuwaty jej skutki.

Zdrowe dziecko moze przej$¢ pozytywng zmiane
w zachowaniu i sta¢ sie bardziej odpowiedzialnym, em-
patycznym i wspétczujacym w okresie choroby brata czy
siostry, ktéra rozpoczeta sie nagle (np. choroby nowo-
tworowe). Zmiana tego typu czesto powoduje, ze dzieci
chetniej oferujg swojg pomoc i bardziej dbajg o innych
(35). Wiele badan (17, 16) pokazuije, ze dzieci posiadaja-
ce przewlekle chore rodzenstwo czesciej zachowujg sie
w sposdb altruistyczny i dojrzaty niz ich réwiesnicy. Ich
postawy wobec réznego rodzaju zjawisk spotecznych
charakteryzuja sie mniejszym czynnikiem wartosciuja-
cym. Dzieci takie sg bardziej $wiadome istnienia réznic
miedzy ludzmi. Do$wiadczenia dotyczace opieki nad
chorym i obserwowanie swojego chorego brata lub
siostry moze powodowag, ze bardziej cieszg sie zyciem
i rozumiejg jego krucho$¢, czego dzieci bez takich do-
$wiadczen najczesciej nie sg w stanie zrozumie¢ (14).

FUNKCJONOWANIE PSYCHICZNE ZDROWEGO
RODZENSTWA W OKRESIE POZNEJ ADOLESCENCJI

Do tej pory przeprowadzono niewiele badan dotycza-
cych dtugotrwatego wptywu na jakos$¢ zycia dorastajace-
go rodzenstwa przewlekle chorych dzieci. Osoby w wieku
od 17 do 24 roku zycia sg zwykle klasyfikowane jako pdzni

adolescenci lub mtodzi dorosli (36). Osoby w tym okresie
napotykaja stresory i do$wiadczajg zmian, ktére moga
by¢ dla nich duzym wyzwaniem (zarzadzanie wtasna
niezaleznos$cia, opuszczanie domu i wyjazd na studia,
oddzielenie od najblizszej rodziny, tworzenie powaznych
zwigzkéw romantycznych, nowe obowiazki) (36).

Badania dotyczgce dostosowania mtodych adole-
scentéw majacych przewlekle chore rodzenstwo, ktére
przeprowadzono do tej pory pokazuja, ze czes¢ z nich
dzieki zwigzanym z dang sytuacja do$wiadczeniom staje
sie odpowiedzialnymi dorostymi, natomiast cze$¢ grupy
przejawiata objawy stresu pourazowego, PTSD (37).
W badaniu Alderfer i wsp. (8) na dorastajgcym rodzen-
stwie dzieci, ktére wygraty walke z chorobg nowotworo-
wa, okazato sie, ze badani mieli podwyzszony poziom
stresu pourazowego w poréwnaniu do grupy kontrolnej,
co najprawdopodobniej wynika z faktu diagnozy i dal-
szych konsekwencji choroby rodzenstwa.

Ostatnie badania (28) w tym jeszcze mato poznanym
obszarze pokazujg, ze samopoczucie psychiczne ado-
lescentéw majgcych chore rodzenstwo jest niezwykle
trudne do jednolitego zakwalifikowania. Flary i Heffer
(28) otrzymali wyniki sugerujgce mozliwos¢ przezywania
przez adolescentéw pewnych problemow, ktdre sa jednak
dosy¢ charakterystyczne dla tego etapu rozwojowego,
w ktorym sie znajdujg (préby przystosowania sie do zycia
licealnego, studenckiego). Zdrowe rodzenstwo dzieci
przewlekle chorych moze dos$wiadcza¢ klinicznie istotnych
problemow typu acting-out (utrata kontroli nad pewnymi
zachowaniami). W tym obszarze mezczyzni mieli wyraz-
nie wyzsze wyniki niz kobiety (28). Mozna spekulowac,
ze wyniki te rozktadaja sie w ten sposéb ze wzgledu na
czesciej spotykang sktonno$¢ u mezczyzn do zachowan
impulsywnych oraz pézniej pojawiajgca sie tendencije do
zachowan ryzykownych takich jak zazywanie narkotykéw
czy brawurowa jazda (38). Natomiast kobiety sg bardziej
sktonne do zgtaszania probleméw w kwestii braku wspar-
cia i nieufnosci w relacjach niz mezczyzni (28). Rdznice pfci
w zachowaniach typu acting-out i poczucia osamotnienia
moga by¢ odzwierciedleniem ogdlinie wystepujacych réz-
nic w stylach radzenia sobie z trudnymi sytuacjami przez
mezczyzn (zachowania eksternalizacyjne) i przez kobiety
(zachowania internalizacyjne) (39, 40).

Rodzenstwo dzieci chorych przewlekle w okresie
adolescencji charakteryzuje sie wyzszym wycofaniem
spotecznym definiowanym jako izolacja spoteczna i dys-
komfort w bliskich relacjach, oraz nadmierng kontrolg,
ktora jest stylem relacji miedzyludzkich przejawiajacym
sie wyzszym zapotrzebowaniem na kontrole i nieade-
kwatnie zawyzong samooceng (48). Sytuacja tego typu
moze by¢ nastepstwem dtugotrwatej separacji od ro-
dziny w wyniku hospitalizacji chorego rodzenstwa, co
moze przyczynia¢ sie do powstania unikowego stylu
przywigzania. Zdrowe rodzenstwo jest niejako zmuszone
do zaakceptowania kruchos$ci zycia w bardzo mtodym
wieku (35). W kwestii nadmiernej kontroli zauwazono,
ze zdrowe rodzenstwo uczy sie od najmtodszych lat
odpowiedzialnosci za innych i w niektorych przypadkach
przybiera role opiekuna dla pozostatego rodzenstwa (14).
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Tego typu odwrdécenie rol (parentyfikacja) we wczesnym
rozwoju dziecka moze prowadzi¢ do pdzniejszego nie-
przystosowania. Dodatkowo rywalizowanie o rodzicéw
i ich uczucia w dziecinstwie moze popycha¢ zdrowe
dzieci do zachowan, ktore z jednej strony zapewniaja im
uwage rodzicéw, ale jednoczesnie prowadza do nieprzy-
stosowania w pdzniejszym okresie (28).

Sytuacja zdrowego rodzenstwa, ktére dorastato z cho-
rym bratem lub siostrg niesie ze sobg takze pozytywne
aspekty. Rozwoj cech, takich jak docenianie zycia, dbanie
o zdrowie oraz dojrzato$¢ moga dziata¢ ochronnie na
zdrowe rodzenstwo w okresie péznej adolescenciji, kiedy
mtodziez angazuje sie w wiele zachowan ryzykownych
mogacych zagrazac ich zyciu. Empatia i wspotczucie mogag
by¢ réwniez pomocne zdrowemu rodzenstwo w budowaniu
znaczacych przyjazni i relacji romantycznych (28).

POSTAWY RODZICIELSKIE WOBEC ZDROWEGO
DZIECKA W RODZINIE Z CHORYM RODZENSTWEM

Oprocz rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci przysto-
sowanie rodzenstwa do nowej, trudnej sytuacji rodzinnej
zalezy od psychospotecznych zmiennych, ktére wptywaja
na jakos$¢ zycia np. status ekonomiczny, pochodzenie,
religia, oczekiwania rodzicéw i reprezentowane przez
nich postawy rodzicielskie (1). W rodzinie, w ktérej znaj-
duje sie dziecko przewlekle chore, dorosli bardzo czesto
przyjmujg odmienne postawy wobec chorego i zdrowego
rodzenstwa. Postawy oséb dorostych wobec kazdego
z dzieci oddziatujg na ich funkcjonowanie i dalszy roz-
woj (41). Zyta wykazata, ze wplyw niepetnosprawnego
intelektualnie rodzenstwa na psychospoteczng sytuacje
pozostatych zdrowych dzieci w rodzinie w duzej mierze
zalezy od stopnia akceptacji niepetnosprawnego dziecka
oraz od postaw wychowawczych rodzicéw w stosunku do
dziecka zdrowego i chorego (42). Poprzez obserwowanie
rodzica dzieci uczg sie, jak sobie radzi¢ z trudnosciami
i jak zachowywac sie wobec niepetnosprawnego brata
czy siostry (43).

Nadmierna koncentracja rodzicéw na chorym dziecku
antagonizuje rodzenstwo i wéwczas zdrowe dzieci sg
mniej sktonne do okazywania mu sympatii i pomocy (44).
U zdrowego rodzenstwa moze rozwija¢ sie poczucie
oddzielenia od rodziny i podwyzszony niepokdj. Dzieci
zdrowe czesto doswiadczajg marginesowego usytuowania
w rodzinie oraz braku silniejszych wiezi emocjonalnych.

Gatkowski pokazat w swoich badaniach, ze w rodzi-
nach z chorym dzieckiem zdrowe rodzenstwo czesto
musi zaspokaja¢ zawiedzione aspiracje dorostych, ktére
istniaty wobec chorego dziecka (45). Gdy okazuje sie, ze
nie jest ono w stanie zrealizowa¢ ambicji rodzicéw i nie
osiaga poziomu, ktéry by ich satysfakcjonowat, wéwczas
przenoszg oczekiwania z chorego dziecka na zdrowe
rodzenstwo, ktdre czesto czuje sie zobowigzane do zre-
kompensowania rodzicom trudu zwigzanego z opiekg
nad chorym bratem czy siostra. W takich okolicznosciach
dzieci moga angazowac¢ swoje wszystkie sity i energie,
aby zadowoli¢ dorostych, nie zwracajgc uwagi na swoje
realne mozliwosci, potrzeby czy odczucia, jakie posiadajg
na danym etapie rozwoju (41).

W sytuacji, gdy rodzice lub jedno z nich traktuje cho-
robe dziecka jako niepowtarzalng strate i odczuwane
w zwigzku z tym napiecie w rodzinie jest bardzo duze,
czesto dochodzi do emocjonalnego zdystansowania sie
do chorego dziecka i przyjmowania wobec niego postawy
unikania i odrzucania. Réwnoczes$nie zdrowe dziecko jest
nadmiernie chwalone, obdarzane specjalnymi uczuciami,
a jego zasoby i osiggniecia sg przeceniane. W konse-
kwencji takiej postawy u petnosprawnego dziecka moze
uksztattowac sie zawyzona, nieadekwatna samoocena
i przedmiotowy stosunek do innych ludzi (41).

Zdaniem Williams i wsp. istnieje silny zwigzek miedzy
nastrojem matki i spéjnoscig rodziny, a pozytywnym na-
strojem, poczuciem otrzymywanego wsparcia i samooce-
ng rodzenstwa oséb z zaburzeniami rozwoju. Pokazuje
to, jak wazna jest dla poczucia bezpieczenstwa kazdego
z dzieci wiez z matka (45). Rodzenstwo przystosowuije sie
lepiej, jesli czuje sie akceptowane przez rodzicdw i ma
poczucie, ze zadne z dzieci nie jest faworyzowane (33).

Relacje w rodzinie zmieniaja sie wraz z uptywem cza-
su. Choroba brata lub siostry moze mie¢ znaczacy wptyw
na funkcjonowanie rodzenstwa, gdy znajduje sie ono
w okresie dorastania, (47), poniewaz moze stwarza¢ do-
datkowe obcigzenia, ktére naktadaja sie na wiele fizycz-
nych i psychicznych przemian, ktére zachodza w adole-
scencie. U nastolatkdw poczucie wstydu, napietnowania
lub przecigzenia nietypowymi obowigzkami moze prowa-
dzi¢ do odczuwania ztoSci, rozzalenia i poczucia krzywdy
wobec rodzenstwa (48) lub wywotywaé poczucie winy
wobec chorego brata lub siostry, jak i wobec rodzicéw.
Czesto dorastajace, zdrowe rodzenstwo chorych dzieci
przezywa lek o wtasng przyszto$c¢ i zdrowie swojego po-
tomstwa (33). Bardzo wazne jest, aby szczegdlnie w tym
okresie rodzice szanowali prawo pozostatych, zdrowych
dzieci do wtasnej niezaleznosci, np. posiadanie wtasnych
spraw, znajomych i przyjaciét (49), poniewaz poczucie
przeciazenia moze powodowaé cheé ucieczki, odciecia
sie od domowych obowigzkéw i nierzadko, od napietej
i przyttaczajacej rodzinnej atmosfery.

Badania donoszg, ze rodzicom chorym dzieci trudno
jest dba¢ o zaspokajanie potrzeb oraz wypetnianie obo-
wigzkow rodzicielskich wzgledem zdrowych dzieci (28).
Odpowiadanie na emocjonalne potrzeby zdrowych dzieci
wymaga od rodzicéw czerpania z ich wlasnych zasobdéw
emocjonalnych, ktére najczesciej sg juz mocno naduzyte
przez zaspokajanie potrzeb chorego dziecka, utrzymywa-
nie systemu rodzinnego oraz dbanie o relacje matzenska.
Rodzice czesto sami zmagajg sie ze swoim witasnym
stresem, zalem, préba akceptacji danej sytuacji i trudno
im zidentyfikowac¢ oznaki stresu u dzieci, ktére takze
potrzebujg opieki rodzicow, natomiast czesto ukrywajg
swoje prawdziwe uczucia (1). Rozpoznawanie potrzeb
zdrowych dzieci i odpowiadanie na nie ma kluczowe zna-
czenie dla odpornosci i przystosowania zdrowych dzieci
do trudnej sytuacji. Jezeli rodzice skupiajg catg swojg
uwage na chorym rodzenstwie kosztem zdrowych dzieci,
wowczas wzrasta prawdopodobienstwo, ze bedzie ono
bardziej podatne na zaburzenia emocjonalne i zaburze-
nia zachowania w pézniejszym okresie. Wyniki te powin-
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ny by¢ celem interwencji psychologicznych stuzacych
przeciwdziataniu nieprzystosowania i nieskutecznosci
w kontaktach rodzicéw ze zdrowymi dzie¢mi (28).

ROLA OTWARTEJ KOMUNIKACJI W RODZINIE
Z DZIECKIEM CHORYM

W przystosowaniu zdrowych dzieci do pojawienia
sie w rodzinie chorego dziecka wazna jest ilo$¢ infor-
macji na temat zaburzenia czy choroby brata lub siostry
(50). Az 30% wariancji wynikdéw w zakresie postaw wo-
bec niepetnosprawnego rodzenstwa mozna wyjasnic,
uwzgledniajgc poziom posiadanej wiedzy w taki sposob,
ze im wieksza jest wiedza, tym postawa wobec chorego
rodzenstwa jest bardziej pozytywna, mniej negatywnie
oceniany jest wptyw zaburzenia/choroby na funkcjono-
wanie catej rodziny, co wptywa na czestsze doswiadcza-
nie przez zdrowe dzieci pozytywnego nastroju.

Warto podkresli¢, ze wiedza rodzenstwa na temat
choroby brata lub siostry jest najczesciej bardzo mata
(51). Badania rodzenstwa oséb z autyzmem, wykazaty,
ze jedna na pie¢ badanych oséb miedzy 6 a 17 rokiem
zycia posiadajgcych chore rodzenstwo, twierdzita, ze
nigdy nie styszata, aby terminy takie jak ,autyzm” czy
,2espot Aspergera” byty uzywane w domu. Badanie to
ukazuje, jak wazng role w adaptacji zdrowego rodzen-
stwa petni mozliwos¢ otwartej komunikacji w rodzinie.
Rodzenstwo dzieci z deficytami uwagi, kontroli moto-
rycznej i percepcji oraz z zespotem Aspergera zachowuje
sie w sposdb bardziej empatyczny w stosunku do brata/
siostry, jesli rodzice starajg sie, aby wszyscy cztonkowie
rodziny duzo wiedzieli o zaburzeniach wystepujacych
u niepetnosprawnego dziecka (52). Co interesujace,
jezeli rodzice dbajg o to, aby petnosprawne rodzenstwo
byto dobrze poinformowane, to nawet ciezkie zaburzenia
jednego z dzieci w rodzinie nie powoduja u reszty rodzen-
stwa probleméw adaptacyjnych (53). Rodzice zazwyczaj
przeceniajg stan wiedzy swoich zdrowych dzieci na temat
choroby czy zaburzenia brata/siostry (51). W badaniu
Glasberg i wspét. (67) 90% rodzicow twierdzito, ze ich
dzieci wiedza, czym jest autyzm lub zespot Aspergera.

Warto tutaj przytoczy¢ jedno zdarzenie, ktére miato
miejsce podczas badania. Gdy matka 17-letniej dziew-
czyny dowiedziata sie, czego ma dotyczy¢ badanie, nie
zgodzita sie na udziat w nim swojej corki, argumentujac
to tym, ze mogtaby dowiedzie¢ sie o genetycznych
uwarunkowaniach tego zaburzenia, co w konsekwencji
mogtoby spowodowadé, ze w przyszioséci nie chciataby
zdecydowac sie na posiadanie potomstwa (33).

Badanie Flary i Heffera (28) dotyczace retrospek-
tywnie postrzeganych uczuc, ktore pojawity sie po dia-
gnozie choroby u brata czy siostry oraz ich obecnego
funkcjonowania psychicznego zaowocowaty ciekawymi
danymi dotyczgcymi komunikacji. Zdrowe dzieci, ktére
w dziecinstwie w rozmowach z rodzicami czy innymi do-
rostymi na temat diagnozy brata czy siostry, postrzegato
sie jako pokrzywdzone, pdzniej czesciej doswiadczato
spotecznego wycofania i dyskomfortu w relacjach spo-
tecznych. Do uczué, ktére towarzyszyty im w okresie,
kiedy ich chore rodzenstwo byto diagnozowane, naleza:

bezradnosé, nieufno$¢ oraz brak zaangazowania w pod-
trzymywanie wspierajgcych relacji. Wyniki te mozna inter-
pretowac na kilka sposobdéw. Jedno z wyjasnien mowi,
ze zdrowe dzieci moga przejawia¢ bardziej wycofany styl
komunikacji i interakcji z innymi ze wzgledu na wtasny
temperament. Inne wyjasnienie zwraca uwage na ucze-
nie sie spotecznego wycofania w wyniku niemoznosci
rozmawiania z rodzicami czy innymi dorostymi na temat
diagnozy i zwigzanych z tym traumatycznych przezy¢.
Trzecie proponowane wyjasnienie zwraca uwage na fakt,
ze rodzice czesto nie potrafig by¢ szczerzy w swoich
wyijasnieniach dotyczacych diagnozy chorego dziecka
i w rezultacie dzieci uczg sie, aby nie ufa¢ innym.

Istothym czynnikiem ksztattujgcym relacje miedzy
zdrowym i chorym rodzenstwem jest roznica wieku (54).
Jesli chore dziecko jest starsze lub niewiele mtodsze to
jego nietypowe zachowanie (dieta czy uposledzenie umy-
stowe) jest dla zdrowego rodzenstwa naturalne. Niekiedy
dzieci miedzy 2 a 3 rokiem zycia chcg by¢ podobne do
starszego rodzenstwa z widoczng niepetnosprawnoscia
i probuja je nasladowaé. W takiej sytuaciji rodzice nie
powinni zwleka¢ z rozmowg na temat trudnosci rozwo-
jowych brata/siostry i dostarczyé dziecku, w sposéb
niewywotujacy niepotrzebnego leku oraz dostosowany
do jego wieku, informaciji, ktére pomoga mu zrozumieé,
na czym polegajg problemy rozwojowe rodzenstwa.
Niekiedy rodzice, ze wzgledu na wtasne emocjonalne
problemy, nie sg w stanie poradzi¢ sobie z tg sytuacja
i potrzebuja wsparcia specjalistéw. Nalezy podkreslic,
ze tak, jak dla rodzicdw traumatyzujgce okolicznosci
przekazania rozpoznania mogg powodowa¢ duze trud-
nosci w procesie ich adaptacji, tak samo moze sie sta¢
w przypadku rodzenstwa chorych dzieci (55).

RELACJE MIEDZY ZDROWYM | CHORYM
RODZENSTWEM

Relacje miedzy rodzehstwem uwazane sg czesto za
jedne z najbardziej poteznych i rozbudowanych w zyciu
cztowieka, poniewaz towarzysza im tak silne uczucia jak:
mito$¢, zazdros¢, wspédtczucie i rywalizacja (56). Relacja
ta jest znacznie ograniczona, gdy jedno z rodzenhstwa
jest sie powaznie chore. Wéwczas zdrowe dzieci zgta-
szajg uczucie mniejszej bliskosci z chorym bratem czy
siostra (24). U rodzenstwa chorych dzieci obserwuije sie
wysoki poziom leku i izolacji (23), silnej zazdro$ci oraz
sprzeczne uczucia winy i zalu (24).

Relacje miedzy dzie¢mi zaleza gtéwnie od ogdinej
atmosfery w domu rodzinnym (33). Z tego wzgledu od
najmtodszych lat dorosli powinni dba¢ i ksztattowaé po-
zytywny kontakt miedzy zdrowym i chorym rodzenstwem,
W czym pomocne jest:

— wilasne pozytywne nastawienie rodzicéw, akceptacja
i postawa przejawiajgca zadowolenie z osiggnie¢
chorego dziecka (57);

— postawa pozbawiona faworyzowania niepetnospraw-
nego dziecka (21, 42);

— traktowanie kazdego dziecka w rodzinie w taki spo-
so6b, aby miato poczucie, ze zajmuje w niej jednakowo
wazng pozycje (58).
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Najczesciej wraz z wiekiem wzrasta zaangazowanie
rodzenstwa w relacje z chorym bratem lub siostrg i po-
gtebia sie blisko$¢ miedzy nimi. Wyniki badan wykazaty,
ze im gorsza jest kondycja matek, tym wigkszy jest udziat
petnosprawnego rodzenstwa w opiece nad bratem lub
siostrg z zaburzeniem lub chorobg (59). Badani mieli
czesto $wiadomos¢, ze w przysztosci ich zaangazowanie
bedzie musiato wzrosngé, ale zaktadali, ze bedzie znacznie
mniejsze niz rodzicéw. Dziewczeta czesciej zajmujg sie
dorostym niepetnosprawnym rodzenstwem i na ogét czuja
sie z nim silniej emocjonalnie zwiazane niz chtopcy. Rela-
cje chtopcédw z niepetnosprawnym rodzenstwem zalezg
w duzej mierze od pici rodzenstwa. Zdrowi chtopcy majg
mniej pozytywnych uczué wobec braci niz wobec sidstr.

PROGRAMY WSPIERAJACE ZDROWE DZIECI
POSIADAJACE CHORE RODZENSTWO

Pomoc specjalistyczna réznego typu ukierunkowana
jest gtéwnie na przewlekle chore lub niepetnosprawne
fizycznie czy intelektualnie dzieci oraz niekiedy na ich rodzi-
cow. Rodzenstwu poswieca sie zazwyczaj niedostateczng
ilos¢ uwagi. Natomiast w systemie rodzinnym relacje
miedzyludzkie nigdy nie sa jednostronne, a zachowanie
jednej osoby ma wptyw na caty rodzinny system. Niekiedy
inni cztonkowie rodziny moga do$wiadczaé¢ wiekszego
stresu niz sama osoba chora (22). Rodziny tego typu sg
w wiekszym stopniu narazone na nieprzystosowanie, roz-
pad matzenstwa i wzrost zapotrzebowania na ustugi psy-
chologiczne/psychiatryczne. Jakos¢ ich zycia jest wprost
proporcjonalna od ilosci i jakosci wsparcia, jakie otrzymuija.
Jezeli wspiera sie poszczegdélnych cztionkdw rodziny, jed-
nocze$nie wspiera sie osobe chorg. Otaczanie rodzenstwa
dzieci chorych wsparciem chroni je przed emocjonalnymi
problemami, ktére moga pojawi¢ sie w nastepstwie ich
dos$wiadczen oraz umozliwia dzieciom rozwijanie wiasnego
potencjatu. Warto podkresli¢, ze zdrowe rodzenstwo jest
wazng czescig spotecznych relacji dla rodzicéw i chorego
dziecka i jego rola wzrasta wraz z wiekiem rodzicow. Jezeli
rozwdj zdrowych dzieci jest wspierany, w wiekszym stopniu
przyczyniajg sie one do wzrostu jakosci zycia rodzicow
i chorego brata czy siostry. Jezeli uczucia zdrowych dzieci
uwazane sg za wazne, a ich potrzeby sg zaspokajane, to
jest bardziej prawdopodobne, ze bedg one chciaty uczest-
niczy¢ w zyciu chorego rodzenstwa (1).

Rodzice i dzieci majace chore rodzenstwo potwier-
dzaja, ze najwazniejsza z ich potrzeb jest kontakt z in-
nymi rodzinami bedacymi w tej samej sytuacji. Doroste
rodzenstwo, patrzac retrospektywnie, jezeli nie miato
w przesztosci takiej mozliwosci najbardziej zatowato
braku kontaktu z rowiesnikami posiadajgcymi chore
rodzenstwo, natomiast dzieci uczestniczace w specjal-
nych warsztatach uwazajg, ze kontakt z innymi byt jedng
z najwiekszych zalet zaje¢ (1).

Sidhu i wsp. (60) analizowali skutki udziatu w 4 dnio-
wym obozie interwencyjnym dla zdrowego rodzenstwa
dzieci chorujgcych na nowotwory. Uczestnikom obozu
zapewniono odpowiednie do ich wieku informacje doty-
czace choroby i jej skutkdw, zwiekszajace kompetencje
spoteczne i zmniejszajace poziom do$wiadczanego nie-

pokoju. Program okazat sie skuteczny w poprawie zdrowia
psychicznego rodzenstwa i jego pozytywny skutek utrzy-
mywat sie w ciggu dalszych 8 tygodni obserwacji. W innym
badaniu, mimo ze wiekszo$¢ zdrowego rodzenstwa nie
miata problemoéw psychicznych, okazato sie, ze znaczna
czes$¢ z nich ma trudno$ci emocjonalne i behawioralne.
Udziat w proponowanym programie skutecznie zmniejszat
tego typu objawy i miat trwaty wptyw na emocjonalny
aspekt zdrowia psychicznego zdrowego rodzenstwa. Aby
jego efekt byt jeszcze bardziej skuteczny, istotne jest, aby
interwencje byly bardziej zindywidualizowane i dotyczyty
wszystkich cztonkéw rodziny (61). Wyniki te sa zgodne

z innymi badaniami na temat zintegrowanej interwenciji

skierowanej do rodzenstwa i rodzicow dzieci przewlekle

chorych (62). Zauwazono wowczas, ze edukacja na temat
wszystkich istotnych aspektow danej choroby przewlektej

i udzielone wsparcie powoduje poprawe zdrowia psychicz-

nego rodzenstwa i lepsze rozumienie sytuaciji rodzinnej

(63). W Niemczech prorodzinny program rehabilitacyjny

jest obecnie realizowany w czterech poradniach przykli-

nicznych. Pacjentom i ich rodzinom, w tym zdrowemu
rodzenstwu, sg oferowane medyczne i wielowymiarowe
psychospoteczne programy interwencyjne majace na celu
poprawe zdrowia psychicznego i jakosci zycia wszystkich

cztonkdéw rodziny (64).

Ustugi skierowane do zdrowego rodzenstwa dzieci
przewlekle chorych moga by¢ jeszcze skuteczniejsze,
jezeli beda identyfikowa¢ dzieci, ktére sg szczegolnie na-
razone na problemy ze zdrowiem psychicznym. Poprzez
badania naukowe powinno sie stale ulepsza¢ programy,
ktérych celem bytoby rozwijanie sposobdw radzenia sobie
z trudnymi sytuacjami, ukierunkowane zwtaszcza na dzieci
wysokiego ryzyka. Badania sugerujg, ze rutynowe kontrole
powinny dotyczy¢ rodzenstwa dzieci chorych przewlekle,
ktorych zycie jest zagrozone lub ktére poddawane sg
szczegolnie inwazyjnym metodom leczenia (13).

Szczegdblne zapotrzebowania i trudnos$ci rodzenstwa
dzieci chorych wedtug Strohm (1) to:

— state i zmieniajgce sie wraz z wiekiem dziecka zdrowe-
go i jego chorego brata czy siostry zapotrzebowanie
na informacje dotyczaca niepetnosprawnosci lub cho-
roby (bez tego dziecko samodzielnie szuka wyjasnien,
ktére moga wzbudzaé wiecej leku);

— nadmierna identyfikacja z chorym bratem lub siostrg
i zwigzany z tym lek dotyczacy wtasnego zdrowia;

— poczucie winy spowodowane chorobg rodzenstwa lub
witasnym zdrowiem (,poczucie winy ocalatego”);

— presja bycia ,dobrym” dzieckiem, niesprawiajgcym
problemdw, pragnacym ochrania¢ rodzicow przed do-
datkowymi zmartwieniami (wskutek tego dzieci czesto
ukrywaja swoje uczucia i leki przed rodzicami);

— postrzeganie przez dziecko presji na zdobywanie
osiggnie¢ akademickich i sportowych w celu zrekom-
pensowania rodzicom ograniczen dziecka niepetno-
sprawnego;

— poczucie winy za wiasne umiejetno$ci i osiggniecia;

— pojawianie sie uczucia zalu/ztosci, kiedy chore dziecko
otrzymuje wiecej uwagi lub gdy moze zachowywac sie
w taki sposob jaki zdrowym dzieciom jest zabroniony;
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— poczucie winy pojawiajace sie po typowych sytu-
acjach konfliktowych wystepujacych miedzy rodzen-
stwem (agresja moze by¢ wéwczas zwracana ku
sobie, do $rodka);

— zakfopotanie w zwigzku z zachowaniem i/lub wygla-
dem chorego rodzenstwa;

— wstyd (niskie samoocena) pojawiajacy sie w nastep-
stwie negatywnych uczué, ktérych do$wiadczaja;

— wzrost obowigzkow i czynnosci opiekunczych;

— obawa o swoja przyszto$é (np. posiadanie dzieci)
i przysztos$¢ chorego rodzenstwa (np. co sie wydarzy,
jezeli rodzice nie beda juz dtuzej mogli opiekowac sie
osobg z niepetnosprawnoscia);

— poczucie straty i izolacji, szczegolnie jezeli w rodzinie
nie ma innego zdrowego rodzenstwa.

PODSUMOWANIE

Nie istnieje jeden uniwersalny model zwigzku miedzy
chorobg przewlekig lub zaburzeniem rozwojowym dziec-
ka, a psychospotecznym przystosowaniem jego rodzen-
stwa (65). Trudnosci wynikajace z choroby lub niepetno-
sprawnosci brata czy siostry sg waznym czynnikiem ryzyka
zaburzen zdrowia psychicznego i dobrostanu rodzenstwa.
Zwigzek ten jest modyfikowany przez bardzo wiele zmien-
nych takich jak warunki socjo-demograficzne rodziny,
wsparcie otoczenia, sposob funkcjonowania chorego dziec-
ka oraz cechy osobowo$ci samego rodzenstwa.

Najbardziej zagrozong grupa jest rodzenstwo dzieci
z chorobg przewlektg zagrazajgca zyciu i/lub chorobg
przewlekta wymagajaca codziennego ucigzliwego lecze-
nia. Dzieci z tej grupy majg znacznie wigcej problemow
internalizacyjnych, ekternalizacyjnych i wyraznie obni-
zone poczucie wiasnej wartoéci (20). Dzieci z chorobg
przewlektg zagrazajacg zyciu maja mniej nadziei, a tym
samym ich jako$¢ zycia jest nizsza, co wptywa na funk-
cjonowanie catej rodziny (66). Badania ujmujgce ten
czynnik nie sg jednak jednoznaczne.

W odniesieniu do wszystkich cztonkéw rodziny nalezy
pamieta¢, aby kazdy miat dostep do aktualnej, jasnej in-
formacji na temat specjalnych potrzeb chorego dziecka;
mozliwos¢ kontaktu ,jeden na jeden” z kazdym z czton-
kéw bliskiej rodziny; wsparcie w rozwoju umiejetnosci
i zasobow wewnetrznych umozliwiajgcych radzenie sobie
Z negatywnymi emocjami.

Przyszte badania powinny dotyczy¢ tego, jak pomoc
psychologiczna i inne formy wsparcia mogg wptywac
ochronnie na rozwéj zdrowego rodzenstwa chorych dzieci
w kontekscie mechanizmow ryzyka i ich zmiennosci poprzez
poznawanie moderatorow wptywajacych na istotne czynniki
interpersonalne (np. temperament i styl radzenia sobie ze
stresem) i spoteczne (np. wsparcie spoteczne, wsparcie
rodzicielskie). Szczegdlng uwage powinno poswiecaé sie
jawnemu wyrazaniu przez dzieci pozytywnych i negatyw-
nych emocji, rozwijaniu wrazliwosci rodzicielskiej, budo-
waniu relacji rodzic-dziecko oraz tworzeniu przez zdrowe
dzieci pozytywnego obrazu siebie (28). Trzeba zaznaczy¢,
ze réznorodnos¢ jakosci psychicznego funkcjonowania jest
w tej grupie bardzo duza, dlatego warto przyjrze¢ sie takze
czynnikom wptywajacym na te réznice (13).
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