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Streszczenie

Celem artykutu jest analiza doswiadczen rodzenstwa oséb z niepetnosprawnoscia korzystajacych z komunikacji alterna-
tywnej i wspomagajacej (AAC). Badanie przeprowadzono w paradygmacie jakosciowym z wykorzystaniem wywiadow cze-
sciowo ustrukturalizowanych przeprowadzonych z czterema dorostymi osobami bedgcymi rodzenstwem uzytkownikéw AAC.
Zebrany materiat poddano analizie tematycznej zgodnie z podejsciem Braun i Clarke (2006). Wyniki wskazuja na ambiwa-
lentny charakter doswiadczen badanych, obejmujgcych zaréwno bliskos¢, rozwdj osobisty i poczucie sensu relacji, jak i prze-
cigzenie emocjonalne, ograniczenie autonomii oraz odpowiedzialno$é za przyszto$c¢ rodzenstwa. Analiza ujawnita réwniez
istotng role AAC w ksztattowaniu relacji rodzinnych. Komunikacja wspomagana sprzyjata budowaniu bliskosci, zwiekszata
mozliwosci wyrazania potrzeb i emocji oraz wzmacniata uczestnictwo spoteczne oséb z niepetnosprawnoscia, jednoczesnie
wymagajac od rodzenstwa dodatkowego zaangazowania i cierpliwosci. Wyniki podkreslaja potrzebe uwzgledniania rodzen-
stwa w dziataniach wspierajgcych rodziny oséb korzystajacych z AAC.

Stowa kluczowe: rodzerstwo oséb z niepetnosprawnoscig, komunikacja alternatywna i wspomagajaca (AAC), doswiadcze-
nia rodzenstwa, parentyfikacja, system rodzinny.

Wprowadzenie

Rodzina stanowi podstawowe $rodowisko rozwoju jednostki, w ktdrym ksztattujg sie pierwsze
wzorce relacji interpersonalnych, regulacji emocji oraz funkcjonowania spotecznego. W jej obrebie
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dziecko doswiadcza bliskosci, akceptacji i wsparcia, a takze uczy sie rozumienia siebie i innych w kon-
tekscie codziennych interakcji. Szczegdlne znaczenie w tym procesie majg relacje pomiedzy rodzen-
stwem, ktére — obok relacji z rodzicami — stanowig jeden z istotnych kontekstow socjalizacji i rozwoju
psychospotecznego. Relacje te majg charakter dtugotrwaty i wielowymiarowy, tgczac w sobie elementy
wspotpracy, rywalizacji, opieki oraz wspdlnoty emocjonalnej (Stoneman, 2005; Petalas i in., 2012; Cici-
relli, 1995). W sytuacji gdy jedno z dzieci w rodzinie doswiadcza niepetnosprawnosci, dynamika relacji
rodzinnych ulega istotnym przeksztatceniom. Rodzenstwo dzieci z niepetnosprawnoscig funkcjonuje
w szczegblnym kontekscie rozwojowym, w ktérym obok typowych doswiadczen dziecinstwa pojawiajg
sie dodatkowe wymagania, odpowiedzialnos¢ oraz koniecznos¢ adaptacji do zmienionych warunkéw
funkcjonowania systemu rodzinnego. Badania wskazuja, ze doswiadczenia te majg czesto charakter
ambiwalentny — obejmujg zaréwno rozwdj empatii, wrazliwosci i kompetencji spotecznych, jak i po-
czucie przecigzenia, frustracji czy marginalizacji wtasnych potrzeb (Hastings, 2003; Giallo i Gavidia-
Payne, 2006; Moyson i Roeyers, 2012). Zjawisko to bywa opisywane jako paradoks rodzenstwa, pole-
gajacy na wspoétwystepowaniu emocji pozytywnych i negatywnych w relacji z bratem lub siostrg z nie-
petnosprawnoscia (Siman-Tov i Sharabi, 2024). W rodzinach, w ktérych wystepuje niepetnosprawnosé,
dochodzi czesto do modyfikacji rél i granic miedzy cztonkami systemu rodzinnego. Rodzenstwo nie-
rzadko przejmuje dodatkowe funkcje opiekuricze, wspierajgce lub mediacyjne, stajac sie waznym ogni-
wem codziennego funkcjonowania rodziny. W literaturze zjawisko to opisywane jest m.in. w kontek-
Scie parentyfikacji funkcjonalnej, rozumianej jako przejmowanie przez dzieci zadan typowych dla do-
rostych przy jednoczesnym zachowaniu wiezi emocjonalnej i lojalnosci wobec rodziny (Jurkovic, 1997).
Doswiadczenia te mogg sprzyjaé rozwojowi odpowiedzialnosci i dojrzatosci, ale réwnoczesnie wigzg sie
z ryzykiem przecigzenia emocjonalnego oraz ograniczenia autonomii rozwojowej dziecka. Szczegélnym
kontekstem, ktéry dodatkowo modyfikuje relacje rodzinne, jest sytuacja, w ktérej dziecko z niepetno-
sprawnoscig doswiadcza istotnych trudnosci komunikacyjnych i korzysta z komunikacji alternatywne;j
i wspomagajacej (Augmentative and Alternative Communication — AAC). Wprowadzenie AAC do zycia
rodzinnego zmienia sposdb budowania relacji, wptywajac na codzienne interakcje oraz wymagania sta-
wiane wszystkim cztonkom rodziny. Rodzeristwo osdb korzystajgcych z AAC czesto petni role partnera
komunikacyjnego, wspdtuczestniczac w procesie porozumiewania sie oraz uczac sie nowych form ko-
munikacji. Moze to sprzyja¢ budowaniu wiezi i poczucia sprawczosci, ale jednoczesnie generowac do-
datkowe obcigzenia zwigzane z koniecznoscig dostosowania sie do specyfiki komunikacji wspomaganej
(Angelo, 2000; Kent-Walsh i McNaughton, 2009). Pomimo rosngcego zainteresowania problematykg
funkcjonowania rodzin oséb z niepetnosprawnoscia, perspektywa rodzenstwa pozostaje stosunkowo
stabo rozpoznana, szczegdlnie w kontekscie jakosciowych analiz ich doswiadczen emocjonalnych, rela-
cyjnych i tozsamosciowych. Dotychczasowe badania koncentrowaty sie gtdwnie na sytuacji rodzicéw
oraz efektywnosci oddziatywan terapeutycznych, pomijajac codzienny, czesto niewidoczny wymiar
funkcjonowania rodzenstwa jako wspdtuczestnikdw zycia rodzinnego.

Celem niniejszego artykutu jest pogtebiona analiza doswiadczen rodzeristwa oséb z niepetnospraw-
noscig korzystajgcych z komunikacji alternatywnej i wspomagajacej. Szczegdlna uwaga zostata poswie-
cona emocjonalnym i relacyjnym aspektom tych doswiadczen, w tym sposobom przezywania odpo-
wiedzialnosci, napiec i bliskosci, a takze znaczeniu tych relacji dla ksztattowania tozsamosci i funkcjo-
nowania psychospotecznego rodzenstwa.

Rodzenstwo osoby z niepetnosprawnoscig jako uczestnik systemu rodzinnego

Z perspektywy systemowej rodzina stanowi dynamiczny uktad wzajemnych zaleznosci, w ktérym
funkcjonowanie kazdego z jej cztonkéw pozostaje w Scistym zwigzku z pozostatymi elementami sys-
temu (Minuchin, 1974; Turnbull, 1995). Oznacza to, ze pojawienie sie niepetnosprawnosci u jednego
z dzieci nie stanowi wytgcznie indywidualnego doswiadczenia tej osoby, lecz wptywa na reorganizacje
catej struktury rodzinnej, w tym rdl, granic oraz wzorcéw komunikacji i relacji. W tym kontekscie ro-
dzenstwo nie jest jedynie biernym obserwatorem zmian, ale aktywnym uczestnikiem systemu, ktérego
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funkcjonowanie ulega istotnym przeksztatceniom. Relacje pomiedzy rodzernstwem w rodzinach, w kté-
rych obecna jest niepetnosprawnosé, majg charakter szczegdlnie ztozony. Jak wskazujg badania, sta-
nowig one jednoczesnie zrédto wsparcia emocjonalnego, wiezi i bliskosci, jak i przestrzen napie¢, kon-
fliktéw oraz doswiadczen trudnych (Cicirelli, 1995; Stoneman, 2005). W literaturze przedmiotu zjawi-
sko to okreslane jest mianem paradoksu rodzenstwa i polega na wspétwystepowaniu emocji pozytyw-
nych i negatywnych w relacji z bratem lub siostrg z niepetnosprawnoscig (Siman-Tov i Sharabi, 2024).
Rodzenstwo moze jednoczesnie doswiadczaé dumy, empatii i poczucia sensu, a zarazem frustracji, za-
zdrosci czy poczucia niesprawiedliwosci wynikajgcego z nieréwnomiernego rozktadu uwagi i zasobow
w rodzinie (Hastings, 2003; Giallo i Gavidia-Payne, 2006). Istotnym elementem funkcjonowania ro-
dzenstwa w rodzinach z dzieckiem z niepetnosprawnoscia jest zmiana struktury rél rodzinnych. W wielu
przypadkach dzieci przejmujg dodatkowe obowigzki o charakterze opiekuiczym, wspierajgcym lub me-
diacyjnym. Zjawisko to opisywane jest w literaturze jako parentyfikacja funkcjonalna, polegajgca na
przejmowaniu przez dziecko zadan typowych dla dorostych przy jednoczesnym zachowaniu wiezi emo-
cjonalnej i lojalnosci wobec rodziny (Jurkovic, 1997). W kontekscie rodzin oséb z niepetnosprawnoscia
parentyfikacja ta czesto ma charakter adaptacyjny — pozwala na utrzymanie rdwnowagi systemu ro-
dzinnego w sytuacji zwiekszonych wymagan opiekuriczych. Jednoczesnie jednak moze wigzaé sie
z ograniczeniem przestrzeni rozwojowej rodzenfstwa oraz przecigzeniem emocjonalnym wynikajagcym
z nadmiernej odpowiedzialnosci. Przejecie dodatkowych rél przez rodzenstwo wigze sie z dosSwiadcze-
niem przyspieszonego dorastania, rozumianego jako wczesniejsze niz w populacji ogdlnej wchodzenie
w role spoteczne i emocjonalne charakterystyczne dla oséb dorostych (Moyson i Roeyers, 2012). Dzieci
i mtodziez wychowujgce sie w takich warunkach czesto rozwijajg wysoki poziom empatii, wrazliwosci
i kompetencji spotecznych, jednak odbywa sie to nierzadko kosztem spontanicznosci dziecinstwa oraz
mozliwosci realizowania wiasnych potrzeb rozwojowych. W konsekwencji doswiadczenia rodzenstwa
majg charakter ambiwalentny — tgczg w sobie rozwdj osobisty z poczuciem przecigzenia i odpowie-
dzialnosci.

W literaturze podkresla sie réwniez, ze sposéb przezywania relacji z bratem lub siostrg z niepetno-
sprawnoscig w znacznym stopniu zalezy od jakosci wsparcia spotecznego, jakie otrzymuje rodzenstwo
(Hacker i in., 2023; Levante i in., 2024; Wolff i in., 2023). Wsparcie to moze mie¢ charakter emocjo-
nalny, informacyjny lub instrumentalny i obejmowaé¢ zaréwno najblizsza rodzine, jak i srodowisko
szkolne czy specjalistyczne. Obecnos¢ adekwatnego wsparcia sprzyja lepszemu radzeniu sobie z trud-
nosciami, wzmacnia poczucie bezpieczenstwa oraz umozliwia bardziej zréwnowazone funkcjonowanie
emocjonalne. Z kolei jego brak moze prowadzi¢ do internalizacji napie¢, poczucia osamotnienia oraz
wycofania z relacji spotecznych. W swietle powyzszych ustalen rodzeristwo oséb z niepetnosprawno-
Scig nalezy postrzegac jako istotny, cho¢ czesto niedostatecznie dostrzegany element systemu rodzin-
nego. Ich doswiadczenia stanowia wazne Zzrédto wiedzy o funkcjonowaniu rodziny jako catosci, ujaw-
niajagc zaréwno mechanizmy adaptacyjne, jak i obszary wymagajgce wsparcia. Przyjeta perspektywa
systemowa i relacyjna stanowi punkt odniesienia dla interpretacji materiatu empirycznego przedsta-
wionego w dalszej czesci artykutu.

Metodologia badan wtasnych

Badania zostaty osadzone w paradygmacie jakosciowym, ktérego celem byto pogtebione poznanie
doswiadczen rodzenistwa oséb z niepetnosprawnoscig korzystajgcych z komunikacji alternatywnej
i wspomagajacej (AAC). Wybdr podejscia jakosciowego wynikat ze specyfiki analizowanego zjawiska,
ktore ma charakter ztozony, wielowymiarowy i silnie osadzony w indywidualnych znaczeniach nada-
wanych przez uczestnikdw ich doswiadczeniom zyciowym. Celem badania nie byto uogdlnianie wyni-
kow na populacje, lecz rekonstrukcja sposobdéw przezywania, interpretowania i rozumienia relac;ji
z bratem lub siostrg korzystajgcymi z AAC.

Gtéwne pytanie badawcze dotyczyto tego, w jaki sposdb rodzenstwo osdb z niepetnosprawnoscia
korzystajacych z komunikacji alternatywnej i wspomagajacej opisuje wtasne doswiadczenia relacyjne,



eat-2026-npb-01 Ewelina MEYNARCZYK-KARABIN, Julia BODZIONY, Emilia NAGEL 4

komunikacyjne, emocjonalne i tozsamosciowe w kontekscie zycia rodzinnego. Podstawe teoretyczno-
metodologiczng badania stanowito podejscie interpretatywne, odwotujgce sie do zatozen fenomeno-
logii oraz konstruktywizmu spotecznego. Przyjeto zatozenie, ze rzeczywistos¢ spoteczna jest wspottwo-
rzona przez uczestnikéw interakcji i ujawnia sie poprzez ich doswiadczenia oraz nadawane im znacze-
nia (Schutz, 1967; Charmaz, 2014). Badanie miato charakter eksploracyjny i zostato zaplanowane z wy-
korzystaniem analizy tematycznej wedtug modelu zaproponowanego przez Braun i Clarke (2006),
umozliwiajgcego identyfikacje oraz interpretacje wzorcéw znaczen obecnych w wypowiedziach uczest-
nikdw. Dobdr préby miat charakter celowy i zostat oparty na kryterium doswiadczenia zycia w rodzinie,
w ktérej jedno z dzieci korzysta z komunikacji alternatywnej i wspomagajgcej. W badaniu uczestniczyty
cztery osoby — trzy kobiety i jeden mezczyzna — w wieku od 18 do 45 lat, bedgce rodzenstwem oséb
z zespotem Downa oraz mdézgowym porazeniem dzieciecym korzystajacych z réznych form AAC.
W rodzinach uczestnikéw wykorzystywano miedzy innymi aplikacje komunikacyjne instalowane na ta-
bletach, eye-tracker, ksigzki komunikacyjne, alfabet oraz systemy symboliczne. Liczebnos¢ préby wy-
nikata z jako$ciowego charakteru badania, ktérego celem nie byto osiggniecie reprezentatywnosci sta-
tystycznej, lecz pogtebione poznanie indywidualnych doswiadczen uczestnikow. Rekrutacje zakon-
czono na etapie, w ktérym kolejne wywiady nie wnosity nowych, istotnych kategorii znaczeniowych
dotyczacych doswiadczen komunikacyjnych, relacyjnych i emocjonalnych badanych. W analizowanym
materiale zaobserwowano powtarzalno$é gtéwnych tematéw oraz wzorcow doswiadczen, co pozwo-
lito uzna¢, ze osiggnieto nasycenie tematyczne danych (thematic saturation) w odniesieniu do celéw
badania. Pomimo niewielkiej liczebnosci préby zgromadzony materiat empiryczny charakteryzowat sie
znaczng gtebokoscig i réznorodnoscig doswiadczen, umozliwiajgc identyfikacje kluczowych obszaréw
zwigzanych z funkcjonowaniem rodzenstwa osob korzystajgcych z AAC. Rekrutacja uczestnikdw zostata
przeprowadzona za posrednictwem fundacji, placowek terapeutycznych oraz osrodkdw wspierajgcych
osoby z niepetnosprawnoscig i ich rodziny. Udziat w badaniu miat charakter dobrowolny. Wszyscy
uczestnicy zostali poinformowani o celu, zakresie oraz przebiegu badania, a nastepnie wyrazili Swia-
domg zgode na udziat. Dane empiryczne zgromadzono za pomocg wywiaddw czesciowo ustrukturali-
zowanych. Wywiad wybrano jako metode umozliwiajgcg dotarcie do indywidualnych doswiadczen,
znaczen oraz interpretacji nadawanych przez uczestnikow witasnej sytuacji zyciowej. Rozmowy prowa-
dzone byty indywidualnie, w warunkach zapewniajgcych poczucie bezpieczeristwa oraz swobode wy-
powiedzi. Zastosowanie pytan otwartych pozwolito uczestnikom na samodzielne konstruowanie nar-
racji dotyczgcych doswiadczen zwigzanych z dorastaniem i funkcjonowaniem w rodzinie osoby korzy-
stajgcej z AAC. Zakres tematyczny wywiadéw obejmowat miedzy innymi relacje z rodzefAstwem, do-
Swiadczenia zwigzane z komunikacjg alternatywng i wspomagajacg, emocje towarzyszgce wspdlnemu
funkcjonowaniu, poczucie odpowiedzialnosci, doswiadczenia wsparcia i przecigzenia, relacje z rodzi-
cami oraz refleksje dotyczace przysztosci rodzenstwa z niepetnosprawnoscia. Czas trwania wywiaddéw
wynosit od 25 do 90 minut. Wszystkie rozmowy zostaty nagrane za zgoda uczestnikdw, a nastepnie
poddane petfnej transkrypcji. Analiza materiatu empirycznego przebiegata zgodnie z szesciostopnio-
wym modelem analizy tematycznej Braun i Clarke (2006). W pierwszym etapie dokonano wielokrotnej
lektury transkryptow w celu uzyskania catoSciowego obrazu zgromadzonego materiatu. Nastepnie
przeprowadzono kodowanie inicjalne, polegajgce na identyfikacji znaczacych fragmentow tekstu od-
noszacych sie do doswiadczern komunikacyjnych, emocjonalnych, relacyjnych i tozsamosciowych
uczestnikdw. W kolejnym etapie wyodrebnione kody zostaty pogrupowane w szersze kategorie zna-
czeniowe, ktdre nastepnie zorganizowano w tematy odzwierciedlajgce gtdwne obszary doswiadczen
badanych. Szczegdlng uwage zwrdcono na znaczenie komunikacji wspomaganej w ksztattowaniu rela-
cji rodzinnych oraz na ambiwalentny charakter doswiadczen rodzenstwa. Interpretacja danych byta
prowadzona z uwzglednieniem refleksyjnosci badacza rozumianej jako Swiadomos¢ wtasnych zatozen
i ich potencjalnego wptywu na proces analizy (Finlay, 2002). W celu zwiekszenia wiarygodnosci wyni-
kéw zastosowano procedure member checking, polegajgcg na umozliwieniu uczestnikom zapoznania
sie z wybranymi fragmentami interpretacji i potwierdzeniu ich zgodnosci z wtasnymi doswiadczeniami.
Badanie przeprowadzono zgodnie z zasadami etyki badan naukowych. Uczestnikom zapewniono ano-
nimowos¢ poprzez zastosowanie pseudoniméw oraz usuniecie informacji umozliwiajacych identyfika-
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cje 0soéb i ich rodzin. Szczegdlng uwage poswiecono réwniez dobrostanowi uczestnikéw, dbajac o to,
aby udziat w badaniu nie wigzat sie z nadmiernym obcigzeniem emocjonalnym.

Przyjete podejscie metodologiczne umozliwito pogtebiong analize doswiadczen rodzenstwa oséb
korzystajacych z komunikacji alternatywnej i wspomagajgcej oraz uchwycenie znaczen, jakie nadaja
oni wtasnym relacjom, doswiadczeniom komunikacyjnym i funkcjonowaniu w systemie rodzinnym.

Wyniki badan wtasnych

Analiza materiatu empirycznego pozwolita uchwyci¢ ztozony i wielowymiarowy obraz doswiadczen
rodzenstwa oséb z niepetnosprawnoscia korzystajacych z komunikacji alternatywnej i wspomagajacej
(AAC). Narracje uczestnikéw odstaniajg codziennosé osadzong w relacjach, odpowiedzialnosci i emo-
cjonalnym zaangazowaniu, w ktérej wspodtistniejg troska, bliskos¢ i poczucie sensu z doswiadczeniem
przecigzenia, napiecia oraz ograniczenia wtasnej autonomii. Analiza tematyczna pozwolita wyodrebnié
piec gtéwnych obszaréw doswiadczen: wspdtodpowiedzialnos¢ za rodzenstwo, komunikacje i budowa-
nie relacji poprzez AAC, emocjonalny wymiar wiezi rodzenstwa, relacje z rodzicami oraz odpowiedzial-
nos$¢ za przysztosé osoby z niepetnosprawnoscia.

Dorastanie w cieniu niepetnosprawnosci — miedzy pomoca
a wspotodpowiedzialnoscig

Jednym z najbardziej wyraznych watkéw obecnych w wypowiedziach badanych jest wczesne wig-
czanie sie w opieke nad rodzenstwem z niepetnosprawnoscig. Pomoc ta byta najczesciej postrzegana
jako naturalny element funkcjonowania rodziny i nie byta przez uczestnikéw interpretowana jako
szczegdlne poswiecenie. Badani podkreslali, ze od najmtodszych lat uczestniczyli w codziennym zyciu
brata lub siostry, pomagali rodzicom w opiece oraz przejmowali réznorodne obowigzki. Jedna z uczest-
niczek wspominata: ,,0d samego poczatku miatysmy obowigzek, jakkolwiek to Zle nie zabrzmi, opieki
i pomocy przy siostrze” (W3). Ta sama osoba dodata: , Czesto my jako siostry zajmowatySmy sie Asig,
na przyktad kiedy rodzice wyjezdzali do sklepu. Nigdy nie byt to dla mnie taki nieprzyjemny obowigzek,
wszystko to odbywato sie naturalnie” (W3). Podobnie jeden z uczestnikéw opisywat wtasne zaangazo-
wanie w pomoc rodzicom: , Na poczatku byto ciezko, nie mogtem zrozumieé, czemu rodzice zajmujg
sie wiecej bratem niz mng, ale potem zrozumiatem i zaczatem bardzo pomagaé, np. wychodzitem
z Wojtkiem na spacery, zeby mama mogta sie potozy¢” (W2). W niektérych rodzinach zakres odpowie-
dzialnosci rodzenistwa stopniowo wykraczat poza typowe obowigzki dzieciece. Jedna z badanych opi-
sywata: ,Do momentu bardzo silnie zajmowatam sie bratem, zastepowatam mu mame i tak byto do 23
roku zycia” (W4). Dodata réwniez, ze opieka nad rodzenstwem zostata dodatkowo potgczona z koniecz-
noscig wspierania chorego rodzica: ,,Mama zachorowata na nowotwér, wiec oprdcz opieki nad bratem
doszta opieka nad mamg” (W4). Wypowiedzi uczestnikow wskazujg, ze dorastanie w rodzinie osoby
z niepetnosprawnoscig prowadzito do wczesniejszego przejmowania odpowiedzialnosci i przyspieszo-
nego dojrzewania. Jednoczesnie doswiadczenia te nie byty oceniane wytgcznie negatywnie. Badani
podkreslali, ze nauczyty ich wytrwatosci, samodzielnosci i wrazliwosci na potrzeby innych ludzi. Jak stwier-
dzita jedna z uczestniczek: , Takie wychowanie dato mi duzo samozaparcia, ale tez wrazliwosci” (W4).

Komunikacja pomiedzy bliskoscig a frustracjg

Szczegdlnym wymiarem doswiadczen badanych byta codzienna komunikacja z rodzerstwem ko-
rzystajgcym z AAC. Analiza narracji pokazuje, ze komunikacja ta miata charakter dynamiczny i zmieniata
sie wraz z rozwojem kompetencji komunikacyjnych oséb z niepetnosprawnoscig oraz wdrazaniem ko-
lejnych metod i narzedzi wspomagajgcych porozumiewanie sie. W poczatkowym okresie komunikacja
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opierata sie przede wszystkim na obserwacji zachowan, mimiki i sygnatéw niewerbalnych. Jedna
z uczestniczek opisywata: ,Na samym poczatku komunikacja z Asig to byto zgadywanie, co Asia chcia-
taby powiedzie¢ i zadawanie pytan, na ktére Asia odpowiadata mimika twarzy i postawg catego ciata”
(W3). W innym fragmencie wywiadu dodawata: ,Jej oczy byty petne emocji, zawsze widziatam, ze ona
chce co$ powiedzieé, ale nie moze” (W3). Dla czesci badanych trudnosci komunikacyjne wigzaty sie
z poczuciem bezradnosci oraz obserwowaniem frustracji rodzenfstwa. Jeden z uczestnikdw wspominat:
»Czesto Wojtek krzyczat, kiedy nie potrafit czegos$ powiedzie¢” (W2). Inna osoba podkreslata, ze komu-
nikacja przez dtugi czas opierata sie gtdwnie na odpowiedziach ,tak” i ,nie” oraz zgadywaniu potrzeb
rodzenstwa. Wdrazanie AAC byto postrzegane jako istotny przetom w codziennym funkcjonowaniu ro-
dziny. Uczestnicy opisywali wykorzystywanie réznorodnych form komunikacji, takich jak symbole
Blissa, ksigzki komunikacyjne, alfabet, aplikacje komunikacyjne, tablety czy eye-tracker. Proces ten wy-
magat zaangazowania catej rodziny. Jedna z uczestniczek wspominata: ,Ja uczytam Asie méwié, ukta-
datam usta najpierw w samogtoski, pézniej spotgtoski i udawato jej sie i kilka stow udato jej sie nauczyé,
co dawato jej ogromng rados¢” (W3). Nastepnie rodzina korzystata z symboli Blissa, alfabetu oraz eye-
-trackera. Badani podkreslali, ze AAC znaczaco zwiekszato samodzielnos¢ komunikacyjng ich rodzen-
stwa. Jeden z uczestnikdow stwierdzit: ,Poprzez niego (tablet) Wojtek ma mozliwos¢ porozmawiania
z nami i wyrazenia swoich potrzeb” (W2). W innym wywiadzie wskazano: ,Cyber oko jest Asi zyciem.
Dzieki niemu moze wyrazi¢ swoje mysli, emocje, zte chwile, to, co jg boli. Moze pisa¢ z ludZzmi i kore-
spondowac” (W3). Uczestnicy zwracali uwage, ze dzieki AAC osoby z niepetnosprawnoscig mogty roz-
wijaé zainteresowania, utrzymywacd kontakty spoteczne oraz aktywnie uczestniczyé w zyciu rodzinnym.
Jednoczesnie komunikacja wspomagana nie eliminowata wszystkich trudnosci. Wymagata czasu, cier-
pliwosci i aktywnego zaangazowania partneréw komunikacyjnych. Jedna z uczestniczek wspominata:
»Uzywalismy réwniez alfabetu i méwilismy jej po literce, uktadajac pdzniej cate stowa ze wskazanych
przez Asie literek. Wymagato to ogromnych poktaddéw cierpliwosci” (W3). Inna osoba zauwazata: ,To
nie jest dialog taki jak nasz, trzeba czekac i to czekanie dla niektérych jest wrecz zabdjcze” (W4).

W narracjach badanych wyraznie widoczna byta rdwniez rola rodzeristwa jako partneréw komuni-
kacyjnych. Wieloletnie doswiadczenia wspdlnego funkcjonowania sprawiaty, ze czesto lepiej rozumieli
oni potrzeby i sposdéb komunikowania sie osoby z niepetnosprawnoscig niz osoby spoza rodziny. Jak
podkredlata jedna z uczestniczek: ,,My sie dobrze rozumiemy, ale dlatego, ze ja bardzo duzo czasu z nig
przebywatam” (W3). Jednoczesnie doswiadczenia te pokazywaty, ze nawet najblizsze osoby nie zawsze
sg w stanie witasciwie odczyta¢ komunikaty rodzenstwa. Ta sama uczestniczka wspominata sytuacje,
podczas ktdrej uswiadomita sobie ograniczenia wtasnego rozumienia komunikatéw siostry: , Powie-
dziatam, ze rozumiemy sie bez stéw, a po chwili Asia chciata co$ mnie zapytac¢ i ja kompletnie jej nie
zrozumiatam” (W3).

Relacja z rodzenstwem - od troski do partnerstwa

Towarzyszace badanym emocje miaty wyraznie ambiwalentny charakter. Relacja z rodzenstwem
z niepetnosprawnoscig byfa opisywana jako zZrédto bliskosci, empatii i lojalnosci, ale takze jako prze-
strzen napiec, zmeczenia oraz poczucia nadmiernej odpowiedzialnosci. Wielu uczestnikow podkreslato
wyjatkowos¢ wiezi taczacej ich z rodzenstwem. Jedna z badanych stwierdzita: ,Moja siostra moze mi
powiedzie¢ wszystko, nie tylko jako siostrze, ale takze przyjaciotce” (W3). Inna osoba mowita: ,Mdj
brat od zawsze byt dla mnie ogromnym szcze$ciem” (W4). Relacje te czesto wykraczaty poza tradycyj-
nie rozumiang wiez rodzenstwa i przyjmowaty charakter relacji opartej na wspotpracy, wzajemnym
wsparciu oraz gtebokim zaangazowaniu emocjonalnym. Jednoczesnie badani opisywali sytuacje prze-
cigzenia wynikajace z petnionych obowigzkéw oraz ograniczania wtasnych potrzeb. W niektérych przy-
padkach prowadzito to do konfliktdw rodzinnych i préb odzyskania autonomii. Jedna z uczestniczek
wspominata: ,,Musiatam wyprowadzi¢ sie z domu, zeby ktos dostrzegt, ze ja tu jestem i mam swoje
potrzeby” (W4).
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Niewidzialne dziecko? Relacje z rodzicami i system wsparcia

Relacje z rodzicami stanowity kolejny istotny wymiar doswiadczen badanych. Uczestnicy czesto
opisywali koncentracje uwagi rodzicéw na dziecku z niepetnosprawnoscig, co niekiedy prowadzito do
poczucia pomijania potrzeb rodzenstwa. Jeden z uczestnikéw wspominat: ,,Bytem strasznie zazdrosny
o to, ze rodzice wiecej zajmowali sie bratem” (W2). Z kolei inna uczestniczka podkreslata: ,,Rodzice
czesto zapominajg, ze Asia nie jest moim dzieckiem, jest mojg siostrg” (W3). Jednoczesnie badani cze-
sto wykazywali duzg wyrozumiato$¢ wobec rodzicéw i starali sie interpretowac ich zachowania w kon-
tekscie trudnej sytuacji rodzinnej. W wielu rodzinach istotng role odgrywali takze dziadkowie. Jak pod-
kredlata jedna z uczestniczek: , To oni byli najbardziej obecni” (W4). Obecno$¢ dodatkowych oséb
wspierajgcych petnita funkcje stabilizujgcg i pozwalata czesciowo odcigzy¢ zaréwno rodzicéw, jak i ro-
dzenstwo.

Odpowiedzialnos¢ za przysztos¢

Ostatnim wyraznym obszarem doswiadczen badanych byta odpowiedzialnos¢ za przysztosc rodzen-
stwa z niepetnosprawnoscig. Uczestnicy byli Swiadomi, ze w przysztosci mogg przejg¢ gtdwng odpo-
wiedzialnos¢ za opieke nad bratem lub siostrg. Jedna z uczestniczek deklarowata: ,Ja Ali do zadnego
osrodka nie oddam” (W1). Inna méwita: ,,Mam swiadomos¢, ze jak tata odejdzie, to opieka nad bratem
bedzie po mojej stronie” (W4). Wypowiedzi te wskazujg na silne poczucie zobowigzania wobec rodzen-
stwa, ktdére czesto wykraczato poza aktualne obowigzki rodzinne. Jednoczesnie odpowiedzialnos¢ ta
byta zréodtem niepewnosci i obaw dotyczgcych przysztosci. Badani zastanawiali sie nad mozliwoscig za-
pewnienia odpowiednich warunkéw mieszkaniowych, finansowych i opiekuniczych osobie z niepetno-
sprawnoscia. Jedna z uczestniczek przyznawata: , Kazdego dnia rozmyslam o naszej przysztosci” (W3).
Zebrany materiat empiryczny ukazuje doswiadczenia rodzerstwa osdb korzystajacych z AAC jako gte-
boko relacyjne i osadzone w kontekscie systemu rodzinnego. W narracjach badanych wspéfistniejg
troska, zaangazowanie i poczucie sensu z doswiadczeniem przecigzenia, ograniczenia autonomii i nie-
pewnosci dotyczacej przysztosci. Szczegdlng role odgrywa komunikacja alternatywna i wspomagajaca,
ktora nie tylko umozliwia porozumiewanie sie, lecz takze wspodtksztattuje relacje rodzinne, zakres od-
powiedzialnosci rodzenstwa oraz sposob przezywania bliskosci i wsparcia.

Dyskusja wynikow

Uzyskane wyniki wskazujg, ze doswiadczenia rodzenstwa osdb z niepetnosprawnoscia korzystaja-
cych z komunikacji alternatywnej i wspomagajacej majg charakter gteboko ztozony i wielowymiarowy.
Analiza narracji uczestnikow ujawnia wspotwystepowanie doswiadczen pozytywnych i negatywnych,
co wpisuje sie w opisywany w literaturze paradoks rodzenstwa oséb z niepetnosprawnoscig (Siman-
-Tov i Sharabi, 2024). Badani jednoczesnie doswiadczali bliskosci, satysfakcji i poczucia sensu wynika-
jacego z relacji z rodzenstwem, a takze przecigzenia, frustracji oraz ograniczenia wtasnej autonomii.
Podobne obserwacje przedstawili Hastings (2003) oraz Giallo i Gavidia-Payne (2006), wskazujac, ze do-
Swiadczenia rodzeristwa nie mogg by¢ interpretowane wytgcznie przez pryzmat obcigzenia lub wytgcz-
nie korzysci rozwojowych. Relacje te majg charakter dynamiczny i ambiwalentny, a ich znaczenie zmie-
nia sie wraz z etapem zycia oraz sytuacjg rodzinng. Wyniki badania potwierdzajg rdwniez znaczenie
perspektywy systemowej w analizie funkcjonowania rodzin wychowujgcych osobe z niepetnosprawno-
$cig. Zgodnie z koncepcjg Minuchina (1974) zmiana dotyczaca jednego cztonka rodziny prowadzi do
reorganizacji catego systemu. Narracje uczestnikow pokazujg, ze rodzenstwo nie pozostaje biernym
obserwatorem tych procesdw, lecz aktywnie uczestniczy w adaptacji rodziny do nowych warunkéw
funkcjonowania. W wielu przypadkach badani przejmowali obowigzki wykraczajgce poza normatywne
role rozwojowe, angazujac sie w opieke nad rodzenstwem oraz wspieranie rodzicow. Doswiadczenia
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te mozna interpretowa¢ w kontekscie parentyfikacji funkcjonalnej (Jurkovic, 1997). Podobnie jak
w badaniach Moyson i Roeyersa (2012), wczesniejsze przejmowanie odpowiedzialnosci sprzyjato roz-
wojowi samodzielnosci, empatii i kompetencji spotecznych, ale jednocze$nie wigzato sie z ryzykiem
przecigzenia oraz ograniczania wiasnych potrzeb. Szczegdlnie istotnym wynikiem niniejszego badania
jest ukazanie komunikacji alternatywnej i wspomagajacej jako jednego z kluczowych czynnikéw wspot-
ksztattujgcych relacje rodzinne. W przeciwienstwie do wielu wczesniejszych badan, ktére koncentro-
waty sie przede wszystkim na uzytkownikach AAC lub ich rodzicach, uzyskane wyniki pokazujg perspek-
tywe rodzenstwa jako partneréw komunikacyjnych oséb korzystajgcych z AAC. Analiza wypowiedzi
wskazuje, ze komunikacja nie byta jedynie technicznym procesem przekazywania informacji, ale waz-
nym elementem budowania relacji, blisko$ci oraz wzajemnego rozumienia. Wyniki pozostajg zgodne
z relacyjnym modelem AAC przedstawionym przez Light i McNaughton (2014), zgodnie z ktédrym sku-
teczna komunikacja zalezy nie tylko od kompetencji uzytkownika AAC, lecz réwniez od zaangazowania
jego partneréw komunikacyjnych. Badani opisywali sytuacje, w ktérych uczestniczyli w nauce komuni-
kacji swojego rodzenstwa, wspierali wdrazanie kolejnych metod AAC lub dostosowywali wtasne spo-
soby porozumiewania sie do mozliwosci komunikacyjnych brata lub siostry. W wielu przypadkach ro-
dzenstwo stawato sie osobami najlepiej rozumiejgcymi potrzeby oraz sposéb komunikowania sie osoby
Z niepetnosprawnoscia. Jednoczes$nie uzyskane wyniki pokazuja, ze komunikacja wspomagana wigze
sie z dodatkowymi wymaganiami wobec partneréw komunikacyjnych. Badani wielokrotnie podkre$lali
koniecznos¢ cierpliwosci, poswiecania wiekszej ilosci czasu na rozmowe oraz dostosowywania tempa
interakcji do mozliwosci rodzenstwa. Szczegélnie wyraznie widoczne byto to w przypadku bardziej zto-
zonych systemdéw komunikacyjnych, takich jak alfabet, ksigzki komunikacyjne czy eye-tracker. Wyniki
te korespondujg z wczesdniejszymi badaniami wskazujgcymi, ze jakos¢ komunikacji zalezy od kompe-
tencji i zaangazowania catego otoczenia spotecznego osoby korzystajgcej z AAC (Kent-Walsh
i McNaughton, 2009). Analiza materiatu empirycznego wskazuje réwniez, ze AAC petni funkcje wykra-
Czajacg poza samo wspieranie komunikacji. W narracjach uczestnikdw narzedzia komunikacyjne byty
opisywane jako zrédto sprawczosci, autonomii i uczestnictwa spotecznego osdb z niepetnosprawno-
Scig. Dzieki AAC mozliwe byto nie tylko wyrazanie podstawowych potrzeb, ale réwniez budowanie re-
lacji, rozwijanie zainteresowan, uczestnictwo w edukacji oraz podejmowanie aktywnosci spotecznych.
Wyniki te pozostajg zgodne z podejsciem zaktadajagcym, ze komunikacja stanowi jeden z podstawo-
wych warunkéw samostanowienia i petnego uczestnictwa spotecznego oséb z niepetnosprawnoscia
(Light i McNaughton, 2014). Jednoczesnie komunikacja wspomagana nie eliminowata wszystkich trud-
nosci doswiadczanych przez rodzenstwo. W analizowanych narracjach pojawiaty sie opisy sytuacji fru-
stracji wynikajacych z niezrozumienia komunikatéw, ograniczen technicznych stosowanych narzedzi
lub koniecznosci petnienia funkcji posrednika komunikacyjnego. Rodzenstwo czesto przejmowato od-
powiedzialno$¢ za wspieranie procesu komunikacji oraz ttumaczenie potrzeb osoby z niepetnospraw-
noscig innym cztonkom rodziny lub otoczenia spotecznego. Wskazuje to, ze AAC nie jest wytgcznie
technologig wspierajgca uzytkownika, lecz elementem wptywajacym na organizacje relacji i rél w sys-
temie rodzinnym. Istotnym watkiem ujawnionym w badaniu sg rédwniez relacje z rodzicami. Wyniki
wskazujg, ze badani wykazywali duzg swiadomosc¢ obcigzen doswiadczanych przez rodzicow oraz sta-
rali sie interpretowac ich zachowania z perspektywy trudnej sytuacji rodzinnej. Jednoczesnie czes¢
uczestnikdw opisywata poczucie niewidzialnosci, pomijania wtasnych potrzeb lub nadmiernego obcia-
zenia odpowiedzialnoscig. Wyniki te sg zgodne z wczesniejszymi badaniami wskazujgcymi, ze nierow-
nomierny rozktad uwagi i zasobéw w rodzinie moze prowadzi¢ do poczucia marginalizacji rodzenstwa
(Hastings, 2003; Giallo i Gavidia-Payne, 2006). Jednoczesnie obecnos¢ dodatkowych zrédet wsparcia,
takich jak dziadkowie czy inni cztonkowie rodziny, petnita funkcje ochronng i stabilizujgcg. Uzyskane
wyniki wyraznie wskazujg takze na znaczenie wsparcia spotecznego jako czynnika wptywajgcego na
sposéb przezywania wtasnej sytuacji przez rodzenstwo. Zgodnie z ustaleniami Hacker i in. (2023),
Levanteiin. (2024) oraz Wolff i in. (2023), dostep do wsparcia emocjonalnego i informacyjnego sprzyja
bardziej adaptacyjnemu funkcjonowaniu rodzeristwa oséb z niepetnosprawnoscig. W badanych przy-
padkach brak takiego wsparcia wigzat sie z poczuciem osamotnienia oraz koniecznoscig samodzielnego
radzenia sobie z trudnymi emocjami i odpowiedzialnos$cig. Szczegdlnego znaczenia nabiera rowniez
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odpowiedzialno$¢ prospektywna zwigzana z przysztoscig rodzenstwa z niepetnosprawnoscia. Analiza
wypowiedzi uczestnikdw pokazuje, ze wielu z nich postrzega siebie jako przysztych opiekunéw brata
lub siostry. Odpowiedzialno$¢ ta ma charakter zardwno praktyczny, jak i egzystencjalny. Wyniki te po-
zostajg zgodne z obserwacjami badaczy wskazujgcych, ze obawy dotyczgce przysztosci nalezg do naj-
czesciej opisywanych zrédet stresu i przecigzenia rodzenstwa oséb z niepetnosprawnoscia (Hacker i in.,
2023; Levante i in., 2024). Jednoczesnie czes¢ badanych postrzegata te odpowiedzialnosé jako natu-
ralny element relacji rodzinnej, co potwierdza jej ambiwalentny charakter.

Podsumowujac, uzyskane wyniki pokazujg, ze doswiadczenia rodzenstwa oséb korzystajgcych
z AAC stanowig ztozone zjawisko osadzone na styku relacji rodzinnych, proceséw komunikacyjnych
oraz zadan rozwojowych. Szczegdlnie istotne wydaje sie dostrzezenie roli rodzenstwa jako partnerdw
komunikacyjnych oséb korzystajgcych z AAC. Perspektywa ta pozwala spojrze¢ na komunikacje wspo-
magana nie tylko jako narzedzie technologiczne, ale rowniez jako element wspdéttworzacy relacje ro-
dzinne, zakres odpowiedzialnosci oraz codzienne doswiadczenia wszystkich cztonkdéw systemu rodzin-
nego. Wyniki badania wskazujg na potrzebe uwzgledniania rodzenstwa w dziataniach wspierajacych
rodziny osob korzystajgcych z AAC, zaréwno na poziomie praktyki pedagogicznej, jak i przysztych badan
naukowych.

Whioski

Przeprowadzone badania pokazuja, ze doswiadczenia rodzenstwa osdb z niepetnosprawnoscia ko-
rzystajgcych z komunikacji alternatywnej i wspomagajacej majg charakter ztozony, wielowymiarowy
i ambiwalentny. Analiza narracji uczestnikow wskazuje, ze relacja z bratem lub siostrg z niepetnospraw-
noscig stanowi jednocze$nie Zrédto bliskosci, empatii i rozwoju osobistego, jak réwniez obcigzenia
emocjonalnego, przecigzenia obowigzkami oraz napiec¢ zwigzanych z ograniczaniem wtasnej autono-
mii. Rodzenstwo funkcjonuje zatem w przestrzeni statego napiecia pomiedzy troska i odpowiedzialno-
$cig za drugg osobe a potrzebg realizacji wtasnych potrzeb, planéw zyciowych i aspiracji. Istotnym
whioskiem ptyngcym z badan jest szczegdlna rola komunikacji alternatywnej i wspomagajacej w ksztat-
towaniu doswiadczen rodzenstwa. AAC nie petni wytacznie funkcji narzedzia umozliwiajgcego porozu-
miewanie sie osobie z niepetnosprawnoscig, ale staje sie waznym elementem organizujgcym co-
dzienne relacje rodzinne. Wyniki wskazujg, ze rodzenstwo czesto petni role partneréw komunikacyj-
nych, aktywnie uczestniczgc w procesie komunikacji, wspierajgc korzystanie z narzedzi AAC oraz po-
magajac w interpretowaniu komunikatow osoby z niepetnosprawnoscia. Zaangazowanie to sprzyja bu-
dowaniu bliskosci i wzajemnego zrozumienia, jednoczesnie wymagajac cierpliwosci, czasu oraz dodat-
kowych zasobéw emocjonalnych. Uzyskane wyniki pokazuja rowniez, ze komunikacja alternatywna
i wspomagajaca zwieksza mozliwosci samostanowienia, sprawczosci i uczestnictwa spotecznego oséb
z niepetnosprawnoscia. Dzieki AAC mozliwe staje sie nie tylko wyrazanie podstawowych potrzeb, ale
takze komunikowanie emocji, rozwijanie zainteresowan, budowanie relacji interpersonalnych oraz ak-
tywne uczestnictwo w zyciu spotecznym. Jednoczesnie skuteczno$¢ komunikacji wspomaganej pozo-
staje silnie zwigzana z gotowoscig i kompetencjami oséb z najblizszego otoczenia, w tym rodzenstwa.
Badania wskazujg takze, ze rodzeristwo petni wazng, choé czesto niedostrzegang role w systemie ro-
dzinnym. Rola ta ma charakter adaptacyjny i moze sprzyja¢ rozwojowi kompetenc;ji spotecznych, od-
powiedzialno$ci oraz dojrzatosci emocjonalnej. Jednoczes$nie wigze sie z ryzykiem przecigzenia, paren-
tyfikacji oraz doswiadczeniem przyspieszonego dorastania. Uzyskane wyniki podkreslajg potrzebe bar-
dziej Swiadomego uwzgledniania rodzenstwa w dziataniach wspierajgcych rodzine osoby z niepetno-
sprawnoscig. Wyniki badan zwracajg réwniez uwage na znaczenie wsparcia spotecznego w ksztattowa-
niu dobrostanu rodzenstwa. Obecnos¢ wspierajgcych cztonkdédw rodziny, specjalistow oraz instytucji
moze petni¢ funkcje ochronng, ograniczajgc poczucie osamotnienia i przecigzenia. Brak adekwatnego
wsparcia zwieksza natomiast ryzyko kumulowania trudnych doswiadczen oraz dtugofalowych konse-
kwencji dla funkcjonowania psychospotecznego rodzenstwa. Z perspektywy praktyki pedagogicznej
i terapeutycznej uzyskane wyniki wskazujg na potrzebe traktowania rodziny jako catosciowego sys-
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temu wsparcia. Szczegdlnej uwagi wymaga uwzglednianie rodzenstwa nie tylko jako oséb wspierajg-
cych proces opieki czy komunikacji, ale rowniez jako samodzielnych odbiorcéw oddziatywan pomoco-
wych. Wtgczanie rodzeristwa w dziatania edukacyjne zwigzane z AAC, zapewnianie przestrzeni do wy-
razania emocji oraz dostep do wsparcia psychologicznego mogga przyczyniac sie zaréwno do poprawy
dobrostanu rodzenstwa, jak i zwiekszenia efektywnosci komunikacji oraz jakosci funkcjonowania ca-
tego systemu rodzinnego.

Przeprowadzone badania stanowig przyczynek do pogtebienia wiedzy na temat doswiadczen ro-
dzenstwa oséb korzystajgcych z AAC. Ze wzgledu na jakosciowy charakter badan oraz niewielka liczbe
uczestnikdw uzyskanych wynikéw nie mozna uogélniaé na catg populacje. Wskazane sg dalsze badania
obejmujace wieksze i bardziej zréznicowane grupy uczestnikdéw, a takze analizy longitudinalne pozwa-
lajgce $ledzié¢ zmiany w doswiadczeniach rodzenstwa na kolejnych etapach zycia. Szczegdlnie warto-
sciowym kierunkiem dalszych badan wydaje sie pogtebiona analiza roli komunikacji alternatywnej
i wspomagajgcej w ksztattowaniu relacji rodzinnych oraz identyfikacja form wsparcia odpowiadajacych
potrzebom rodzenstwa osdb korzystajacych z AAC.
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