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Children with disabled siblings grow up in specific conditions. The case study pre-
sents the profile of a young woman living with a disabled brother. Because of her
family situation she has become very understanding and tolerant of people with
disabilities. She has no fear of the need to help them, is very responsible and has a
sense of duty to such people. However, on the negative side, the woman is afraid of
the genetic determinants of the disease and fears to start her own family. She is also
afraid that her husband might have a negative attitude towards disability and she
has ambivalent feelings about taking over the care of her brother.
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Na przestrzeni dziejow rodziny majace dziecko z niepetnospraw-
noscig spotykaly sie z r6znym traktowaniem innosci ich potomka. Byty
to postawy od dyskryminagcji i wyniszczania, poprzez izolacje, opieke
i segregacje, az do modnej w dniach dzisiejszych idei integracji'.

1 A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:] 1. Obuchowska
(red.), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, WSiP, Warszawa 1999, s. 35-37.
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Badacze rzeczywistosci spotecznej wskazuja na wage zjawiska
stygmatyzacji odmiennoséci. W takim razie ,odmieniec” automa-
tycznie przejmuje role dewianta, co dotyczy takze najblizszej jego
rodziny, przyjaciot i oséb wspierajacych je. Rodzice sa wiec ,nor-
malni” ze wzgledu na swoje samodzielne funkcjonowanie w spote-
czenistwie, grupach zawodowych. Jednak w niektérych sytuacjach
ujawnia sie ich bliski zwigzek z osobg stygmatyzowang. Wtedy sa
takze postrzegani jako ,inni”, co okreslane jest jako stygma uprzej-
mosci?.

Zalety i wady posiadania niepelnosprawnego rodzenstwa

Rodzina to jednak nie tylko rodzice i dziecko niepelnosprawne -
niejednokrotnie nalezy do niej takze pelnosprawne potomstwo. Ich
sytuacje takze mozna oceni¢ jako specyficzng. W ujeciu pozytyw-
nym wskazuje sie przede wszystkim na korzysci dostepne jedynie
mlodym ludziom wychowujacym sie z osobg niepetnosprawna. Sa
to takie cechy charakteru, jak: dojrzatos¢ spoteczna, odpowiedzial-
noé¢, wrazliwos¢, tolerancyjnosé. Ksztaltuja sie one dzieki wczes-
nemu udzialowi w czynnosciach opiekuriczych, koniecznosci po-
dejmowania rozsadnych decyzji oraz przebywania w srodowisku
0s6b niepelnosprawnych. Rodzeristwo dzieci niepelnosprawnych
jest rowniez bardziej samokrytyczne i wdzieczne za swoja inteli-
gencje: zaangazowane spotecznie3. Takie dziecko bedzie takze do-
cenialo swoje zdrowie, dostrzegalo oraz rozumialo potrzeby i pro-
blemy innych, bedac oswojonym z cierpieniem i ograniczeniami*.

2M. Wiatr, Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym - w poszukiwaniu teorii, , Auxi-
lium Socjale” 2004, nr 3/4(31/32), s. 63-64.

3 H. Borzyszkowska, Sytuacja rodzeristwa dzieci niepetnosprawnych w rodzinie, [w:]
J. Paniczyk (red.), Tozsamosc polskiej pedagogiki specjalnej u progu XXI wieku, WSPS,
Warszawa 1998, s. 148.

4 A. Zyta, Rodzeristwo 0s6b z zespolem Downa, [w:] B.B. Kaczmarek (red.), Wspo-
maganie rozwoju dziecka z zespotem Downa, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw
2008, s. 360.
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Z przeprowadzonych w Turcji badarn nad stosunkiem dzieci do
niepelnosprawnego rodzenistwa wynika, ze jest on zwykle pozy-
tywny, a dzieci s3 w dobrej relacji z niepelnosprawnym czionkiem
rodziny, co nie przeklada sie na populacje 0s6b niepelnosprawnych
w ogole>.

W literaturze przedmiotu wymienia sie takze szereg ujemnych
nastepstw wychowywania sie z dzieckiem niepelnosprawnym.
Czesto zwraca sie uwage na nadmierng koncentracje calej rodziny
na dziecku z zaburzeniami - to ono jest niesamodzielne, pokrzyw-
dzone, rodzice chcg mu wynagrodzi¢ trudnosci, co dostrzegaja inni
synowie czy corki. Dziecko sprawne musi czesto ogranicza¢ wilasne
potrzeby i wymagania, a to moze powodowa¢ ztoé¢. Rodzice za-
zwyczaj nie toleruja wybuchéw gniewu skierowanych przeciwko
dziecku niepelnosprawnemu, przez co pozostale rodzeristwo musi
tlumi¢ negatywne uczucia. Moze to skutkowaé¢ zahamowaniem
emocjonalnym - trudnosciami z okazywaniem uczué, wyrazaniem
siebie. Powstaje wtedy swoista bariera w kontaktach z uposledzo-
nym bratem czy siostra - wszystkie odczucia negatywne, jak ztos¢
i agresja, powoduja narastanie buntu oraz nieche¢ do nawigzywania
radosnych i spontanicznych relacjie.

Wskazuje sie takze na fakt, ze od dziecka pelnosprawnego ro-
dzice oczekuja czesto gotowosci ograniczenia swoich potrzeb na
rzecz niepelnosprawnego brata czy siostry. Pelnosprawni potom-
kowie musza dzieli¢ si¢ zabawkami, bywaja obarczani odpowie-
dzialnoscia za konflikty miedzy rodzenstwem. Niejednokrotnie
poswiecaja swoj czas wolny rodzeristwu, maja wiecej obowigzkow.
Mlodzi ludzie czesto czuja sie przeciazeni, niedoceniani - dla rodzi-
cow wspoéludzial w opiece jest czyms$ naturalnym, jednak dla nasto-
latka moze to by¢ poswiecenie, w zwigzku z ktérym oczekuje on
wdziecznosci i wyrozumiatosci rodzicow?.

5 A.B. Aksoy, G. Bercinyildrim, A Study of the Relationships and Acknowledgement
of Non-Disabled Children with Disabled Siblings, ,Educational Sciences: Theory &
Practice” 2008, No. 8(3), s. 774.

6 H. Borzyszkowska, dz. cyt., s. 149.

7 Tamze, s. 148-149.
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Przede wszystkim dla mniejszego dziecka istotna jest takze oba-
wa przed trudnymi zachowaniami brata/siostry - sytuacja, w ktorej
moga nie da¢ sobie rady, gdy osoba jest agresywna badz robi co$
nieakceptowanego spolecznie w miejscu publicznym. Czesto dorosli
maja obawy przed zachowaniem niepelnosprawnego, mozna wiec
sobie wyobrazi¢, jak bardzo przejmuje si¢ nim miody czlowiek.
Tym trudniejsza jest sytuacja, kiedy niepetnosprawny jest dziec-
kiem najstarszym - mlodsze rodzenstwo musi szybciej sta¢ sie roz-
sadne i odpowiedzialne za te druga osobed. Réwniez z badan
P. Ross i M. Cuskelly nad rodzeristwem dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu wynika, Ze najczesciej wskazywanym proble-
mem jest agresja w zachowaniu niepetnosprawnego brata lub sio-
stry. Mlodzi ludzie staraja sie na rézne sposoby poradzi¢ sobie
z trudnymi sytuacjami, jednak w wiekszosci przyznaja sie¢ do odczu-
wania zlosci i gniewu w przypadku takich zachowan rodzernstwa®.

Niezwykle istotne jest uSwiadamianie pelnosprawnych dzieci
o istocie i przyczynach uposledzenia. Zrozumienie podstawowych
probleméw pomaga w akceptacji odmiennosci swojego brata/sio-
stry. Osoba majaca wiedze oraz oparcie w swoich rodzicach, ktérzy
wykazuja wyrozumialo$¢ takze wobec negatywnych odczué petno-
sprawnego dziecka w zwigzku z zaburzeniami u rodzenstwa, bedzie
sie¢ mniej obawiala odrzucenia réwiesnikéw. Zmniejsza to takze
poczucie zazenowania w sytuacji, gdy znajomi wypytuja o niepel-
nosprawnego czlonka rodziny!0. Z badani wynika, ze na postawy
dzieci wzgledem niepelnosprawnego rodzenstwa wplywa swiado-
mos¢ postawionej mu diagnozy oraz rodzaj szkoty, do jakiej uczesz-
cza niepelnosprawny brat/siostra, natomiast bez znaczenia pozo-
staje jego/jej wiek!1.

8 A. Zyta, Rodzeristwo 0sdb z zespolem..., dz. cyt., s. 361-362.
9P. Ross, M. Cuskelly, Adjustment, sibling problems and coping strategies of
brothers and sisters of children with autistic spectrum disorder, ,,Journal of Intellectual &
Developmental Disability” 2006, No. 31(2), s. 82.
10 F. Wojciechowski, Dziecko umystowo uposledzone w rodzinie, WSiP, Warszawa
1990, s. 135.
11 N. Unzal, G. Baran, Behaviors and attitudes of normally developing children toward
their intellectually disabled siblings, , Psychological Reports” 2011, No. 108, 2, s. 557.
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Negatywny wplyw na rozw6j dziecka ma réwniez uczucie
wstydu bedacego efektem niepetnosprawnosci rodzeristwa. Wpraw-
dzie nie dotyczy ono wszystkich, ale zawsze implikuje ujemne na-
stepstwa (poczucie winy, wyrzuty sumienia). Zdarzy¢ sie moze
takze, ze pelnosprawne rodzenistwo obawia sig, iz to ich wina, ze
brat czy siostra sa niepetnosprawni. W przypadku mlodszych dzieci
dochodzi jeszcze obawa, czy nie jest to ,choroba”, ktora one takze
mogga sie zarazi¢. Podobnie zdarza sie, gdy rodzice poréwnuja swo-
je dzieci - pelnosprawny syn/cérka moga mie¢ wyrzuty sumienia
z powodu swoich sukceséw, zaniza¢ ich znaczenie, aby rodzenstwu
nie bylo przykro. Z drugiej jednak strony moga czu¢ sie pokrzyw-
dzone, poniewaz osoba niepelnosprawna jest chwalona i doceniana
za nawet bardzo male osiagniecial2. W zwigzku z czesta ogromna
koncentracja zycia rodzinnego wokol spraw chorego dziecka
A. Naylor i P. Prescott méwig o potrzebie organizowania grup
wsparcia dla rodzenstwa osob niepetnosprawnych, ktére rozwija sie
w specyficznych warunkach!3. Czesto zdarza sig, ze rodzice przyjmu-
ja postawe jak najdoskonalszego wynagradzania swemu niepelno-
sprawnemu potomkowi wszystkich trudnosci. Wyrzadzaja wowczas
krzywde nie tylko jego zaniedbywanemu rodzenstwu, ale samemu
zainteresowanemu. Dziecko, za ktore rozwigzuje sie wszystkie pro-
blemy, uczy sie postawy egoistycznej, ma przekonanie, ze wszystko
od rodzicow mu sie nalezy!4.

Waznym problemem, jaki napotyka dorastajagca osoba pelno-
sprawna, sa ambiwalentne uczucia dotyczace sprawowania opieki
nad bratem/siostrg, gdy rodzice nie beda juz w stanie tego robic.
Z jednej strony miodziez kocha swoje rodzenistwo i chce dla niego
jak najlepiej, z drugiej jednak taka przyszios¢ rysuje sie niej jako

12 M. Gizynska, Co robi¢, aby nasze dzieci byty szczesliwe i abysmy my byli szczesliwi
z naszymi dziecmi? Na co warto zwroci¢ uwage w relacjach rodzicielskich z rodzeristwem
dziecka niepetnosprawnego, [w:] B.B. Kaczmarek (red.), Wspomaganie rozwoju dziecka
z zespotem Downa, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2008, s. 371.

13 A. Naylor, P. Prescott, Invisible children? The need for support groups for siblings
of disabled children, ,,British Journal of Special Education” 2004, No. 4, s. 202.

14 F. Wojciechowski, dz. cyt., s. 134.
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bardzo duze obcigzenie, czasami ponad sily. Tymczasem decyzja
o oddaniu osoby niepetnosprawnej do zakladu wiaze sie znowu
z poczuciem winy,

Pozostajac we wspolnym gospodarstwie domowym, nie sposob
unikngé, doraznej chociazby, koniecznosci wspierania rodzicow
w opiece nad rodzeristwem. W ten sposéb buduje sie odpowie-
dzialno$¢, wzmacnia wiezi i empatie. Mlodzi ludzie odczuwaja to
czesto jako swoj obowiazek, chca wspieraé¢ rodzicéw, lubig spedzac
czas z rodzenistwem. Gléwnym problemem jest dla braci i sidstr
jednostronnoé¢ ich rol - dziecko niepelnosprawne nie jest zwykle
w stanie odwdzieczy¢ sie za poswiecony mu czas. Do ciemnych
stron tego zjawiska zaliczamy oczywiécie takze zmeczenie, znieche-
cenie wynikajgce z braku postepéw, przeciazenie. Formy wspodlne-
go spedzania czasu to najczesciej: zabawa, pomoc w czynnosSciach
samoobstugowych, jedzeniu, spacery, udzial w ¢wiczeniach, od-
prowadzanie do szkoty?’¢. Rozklad obowigzkéw zalezy od organiza-
¢ji dnia rodziny.

Najkorzystniejszym modelem postepowania jest wspotuczestni-
czenie w opiece, przy jednoczesnym poszanowaniu potrzeb dziecka
pelnosprawnego, zapewniajagc mu czas na wlasne zainteresowania,
nauke i przyjaciol. Pomagaja chetniej bracia i siostry o pozytywnym
stosunku do dziecka niepelnosprawnego. Jednakze zjawisko to ma
charakter sprzezenia zwrotnego - wspoétudzial w sprawowaniu
opieki sprzyja powstawaniu wiezi pomiedzy rodzenstwem?!”. Wy-
nika z tego, ze rodzice powinni zachowywac ciagla czujnos¢ i ob-
serwowac takze swoje pelnosprawne dzieci, poniewaz nadmiar
dobrych checi nie jest sprzyjajacym elementem dla ich rozwoju.
Postawa rodzicow réwniez wzgledem niepetlnosprawnego potomka
jest okreslana jako silnie emocjonalna, ksztaltowana przez pryzmat
uczué, gdy tymczasem rodzenistwo podchodzi do probleméw bar-

15A. Zyta, Rodzeristwo 0sob z zespotem..., dz. cyt., s. 362.

16 A. Zyta, Rodzeristwo oséb z glebszq niepetnosprawnosciq intelektualng, Oficyna
Wydawnicza Impuls, Krakéw 2004, s. 164-165.

17 Tamze, s. 166-168.



Rodzenstwo osoby niepetnosprawnej intelektualnie 81

dziej realistycznie i praktyczniel®. Koresponduje z tym teoria mo-
wiaca, ze dla rodzicéw niepelnosprawnos¢ jednego z ich dzieci na
cale zycie pozostaje cierpieniem i ciezarem, wyjatkowo doskwiera-
jacym w trudnych momentach. Natomiast rodzeristwo inaczej od-
biera potozenie swojego brata czy siostry i potrafi, w razie potrzeby,
odbudowac¢ z nim poprawne stosunki®®.

We wzajemnych kontaktach rodzenistwa zostaje czesto prze-
oczony autorytet braci i siéstr zdrowych w oczach rodzenistwa nie-
pelnosprawnego. Wina za taki stan rzeczy obarcza sie rodzicéw, dla
ktérych gléwnym celem moze by¢ jak najwieksze ulatwienie Zycia
niepelnosprawnemu dziecku, wyreczanie go, nie dbajac przy tym
o budowanie od dziecifistwa autorytetu pelnosprawnego brata czy
siostry jako jednego z opiekunéw. Tymczasem dziecko niepeino-
sprawne powinno, z biegiem czasu, by¢ przyzwyczajone, ze polece-
nia rodzenstwa réwniez nalezy wykonywaé. Dzigeki temu osoba
pelnosprawna nabiera rzeczowego, praktycznego podejscia do pro-
bleméw rodzenstwa, potrafi nawigza¢ z nim prawidlowe relacje
oparte na zrozumieniu trudnosci i gotowosci niesienia pomocy?2.
Niektérzy bracia badz siostry osob z niepelnosprawnoscia przyzna-
ja sie wrecz do doswiadczania przesladowan ze strony réwiesnikow
z powodu rodzenstwa z widocznymi zaburzeniami, jednak poczu-
cie solidarnosci z rodzing pozostaje tak samo silne?!.

Ciekawym, aczkolwiek korespondujacym z wyzej przedstawio-
nymi badaniami, zjawiskiem jest kierowanie si¢ przez pelnospraw-
ne rodzenstwo poziomem tolerancji oraz stosunkiem do oséb nie-
pelnosprawnych podczas wyboru partnera zyciowego.

Osoby silnie zwigzane ze swoim niepelnosprawnym rodzen-
stwem moga mie¢ takze ambiwalentne uczucia co do wchodzenia

18 U. Lauschowa, Wptyw umystowo uposledzonego na postawe srodowiska — rodzeri-
stwo, [w:] Materialy informacyjno-dydaktyczne, nr 10/11, Zarzad Gtéwny TPD, War-
szawa 1970, s. 96.

19 H. Borzyszkowska, dz. cyt., s. 148.

20 U. Lauschowa, dz. cyt., s. 89-90.

2 K. Stalker, C. Connors, Children’s Perceptions of Their Disabled Siblings: ‘She’s
Different but it’s Normal for Us’, ,,Children & Society” 2004, No. 18, s. 223.
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w zwiazki i zawierania malzeristw. Zdarza sie, ze pelnosprawny
obawia sie, ze brat/siostra nie zrozumie, iz wciaz jest kochany tak
samo. Ma wyrzuty sumienia, Ze ma partnera, podczas gdy niepel-
nosprawny nie ma takiej szansy. Z drugiej jednak strony chca by¢
szczedliwi i szukaé oparcia w bliskiej osobie. Niektorzy deklaruja
takze obawe, jak przyszly maz/zona zareaguje, kiedy przyjdzie im
wziagé do siebie osobe niepelnosprawna?2. Stwarza to bardzo trudna
sytuacje zyciowa, w ktorej czlowiek jest rozdarty pomiedzy obo-
wigzkami rodzinnymi, mitoscia do brata lub siostry a wlasnym
szcze$ciem malzeniskim. Jakkolwiek wystepowanie takich sytuacji
nie jest powszechne, poniewaz osoby majace niepelnosprawne inte-
lektualnie rodzenstwo czesto od swojej sympatii oczekuja akceptacji
tego czlonka rodziny?.

Bardzo waznym wymiarem zycia dla rodzenistwa musi by¢ nie
tylko relacja serdecznosci, opieki i akceptacji niepelnosprawnej oso-
by, ale takze spora dawka zdrowego egoizmu - umiejetnos¢ zdystan-
sowania sie do polozenia brata czy siostry?*. Nawet najbardziej za-
lezna i niesamodzielna osoba jest oddzielnym czlowiekiem, ktéry
ma wlasne sprawy i zainteresowania. Zycie w symbiozie na dtuzsza
mete meczy obie strony ukladu.

Zalozenia metodologiczne

Badania nad stosunkiem rodzenstwa do niepelnosprawnosci
w najblizszej rodzinie umieszczone zostaly w strategii jakosciowe;j.
A. Szklarski podkresla, ze ,termin «jakosciowe» zwykle oznacza
caloé¢ tradycji badawczych, ktére moga by¢ rozumiane jako nie-
uogoblniajgce”?. Autor Zrédetl badan jakosciowych upatruje w tra-
dycji hermeneutycznej, a iloSciowych w pozytywistycznej. A. Szklar-

2 A Zyta, Rodzeristwo os6b z glebszq, dz. cyt., s. 195.

B H. Borzyszkowska, dz. cyt., s. 151.

24 Tamze, s. 147.

% A. Szklarski, Qualitative research - a viable methodological alternative in education,
, Problemy Wczesnej Edukacji” 2009, nr 10, s. 9.
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ski podaje réwniez trzy cechy charakterystyczne badar jakoscio-
wych: , podejécie interpretacyjne, indukcyjna strategia badan i wy-
niki idiograficzne” 2.

Zebraniu materialow postuzyla metoda studium przypadku.
Istota bylo dazenie do doglebnego poznania konkretnej osoby -
metoda biograficzna ,[zwigzanej] [...] ze szczegélnymi jednostka-
mi, ktorych historia zycia jest na tyle znaczaca, ze mozemy dzieki
niej dowiedzie¢ sie czego$ waznego o czlowieku”?. Dane pozyska-
no z otwartego wywiadu poglebionego. Przeprowadzono go, opie-
rajac sie na przygotowanych wczesniej kwestionariuszach rozbu-
dowywanych w trakcie badan o pytania uzupelniajace opisywane
przez respondenta treéci. Transkrypcja zostala zakodowana i po-
dzielona na kategorie. Celem podjetych badan bylo poznanie sto-
sunku pelnosprawnego rodzenistwa do brata z niepelnosprawnoscia
intelektualna.

Sylwetka badanej osoby

Karolina, rodowita olsztynianka, ma 25 lat. Jest ,srodkowym”
dzieckiem w rodzinie. Studiuje oligofrenopedagogike. Jej wielka
pasja jest podrézowanie. Oprocz studiéw uczestniczy w licznych
projektach jako wolontariusz, chetnie udziela sie¢ w TPG, zrobila
réwniez kurs jezyka migowego. Studia magisterskie wigze z surdo-
pedagogika?®. Najstarsza siostra usamodzielnila sie juz i wyprowa-
dzita od rodzicéw, natomiast najmtodszym dzieckiem w rodzinie
jest jedyny brat - 22-letni Piotr. Chlopiec rozwijal sie¢ prawidlowo
az do momentu zachorowania na czerwonke bakteryjna - po kilku-
godzinnej utracie przytomnosci zaczely sie pojawiaé kolejne napa-
dy, takze z drgawkami, po czym nastgpil regres w rozwoju. Obec-

2 Tamze.

2Z7T. Pilch, T. Baumann, Zasady badani pedagogicznych. Strategie ilosciowe i jako-
éciowe, Wyd. Akademickie Zak, Warszawa 2001, s. 298.

2 Dane pochodza z 2010 r.; obecnie badana osoba ukoriczyla studia i pracuje
w oérodku rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawczym.
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nie znajduje sie na pograniczu umiarkowanego i znacznego stop-
nia niepelnosprawnosci intelektualnej oraz ma zdiagnozowana

epilepsje.

Relacje w rodzenstwie: po prostu jest
— i to jest normalne?®

Paulina, Karolina i Piotr to zzyte rodzenstwo. Jako dzieci wy-
jezdzali czesto z rodzicami, wspdlnie zwiedzali, bawili sie, pozna-
wali $wiat. Do tej pory uwazaja sie za zgranych i zgodnych. Karoli-
na podkresla, ze swoje Swietne relacje zaréwno z siostrg, jak i z
bratem zawdziecza wlasnie rodzicom, ktérzy potrafili znalez¢ row-
nowage pomiedzy dazeniem do jak najszerszej rewalidacji niepel-
nosprawnego synka a traktowaniem go jako zwyczajnego dziecka.
Nie potrafi przypomnie¢ sobie momentu, kiedy zdata sobie sprawe
z odmiennosci brata, poniewaz ,,od zawsze” traktowano ja jako co$
zZwyczajnego, oczywistego:

Piotrek zachorowatl, kiedy miatam 5 lat, on miatl wtedy 2 lata, wiec ja
zawsze bylam wychowywana w jakim$ przeswiadczeniu, ze Piotrek
jest chory [...] Ja nie pamietam tej calej tragedii, kiedy Piotrek jezdzit
do szpitala, kiedy nie byto rodzicéw [...] moze to jest na zasadzie, ze
bytam jeszcze za mala, zeby to pamietaé, moze na zasadzie, ze wyka-
sowalam jakie$ zle wspomnienia.

Kobieta zaznacza, ze nie pamieta momentu, kiedy zdata sobie
sprawe, ze jej brat jest inny niz réwieénicy - ze wzgledu na atmosfe-
re panujaca w domu bylo to dla niej wiadome ,,0d zawsze”. Rodzice
zaakceptowali braki swojego syna i wiedze o nich wpajali swoim
corkom. Karolina relacjach z bratem zdecydowanie odrzuca miano
»specyficznosci”:

Moglabym powiedzie¢, ze nie wiem jak wygladaja typowe kontakty

siostry z bratem. Poniewaz ja nie pamietam Piotrka zdrowego - od

2 Fragmenty wypowiedzi respondentki przytoczone zostaly w oryginalnej
formie.
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kiedy pamietam on zawsze byt osoba chorg, [...] wiec dla mnie to jest
co$ normalnego. Ja go traktuje jak normalnego brata, wiec dla mnie sa
to typowe kontakty.

Karolina wspomina, ze nawet bedac dzieckiem, nie odbierata
sytuacji w domu jako przecigzenia - rodzice czuwali nad ,normal-
nym” stylem zycia w rodzinie, bez nadmiernej koncentracji na
dziecku z zaburzeniami. Takze siostra przejeta ich podejscie do
Piotrka - nie przypomina sobie momentéw rozpaczy, zadawania
pytan typy: Dlaczego tak sie stalo? Podobnie, z drugiej strony,
przyznaje, ze nie odczuwa szczegoélnej satysfakcji z petnionej roli -
czas spedzany z niepelnosprawnym bratem jest elementem towa-
rzyszacym jej zyciu odkad pamieta, jest zatem zwyczajng codzien-
noscia:

Ja nie znam innego zycia z Piotrkiem, wiec dla mnie to jest co$ zupelnie
normalnego. To jest takie jak wstanie rano, zjedzenie kanapki. Po pro-
stu, nie ma rodzicéw, wstaje rano, robie kanapke sobie, robie Piotrko-
wi. Nie patrze na to w kategoriach: ojej, ale satysfakcja, zrobilam dobry
uczynek. [...] Nie jest to zadna euforia - ani on mi nie przeszkadza, ani
nie popadam w euforie jak go widze.

Podczas wywiadu badana wielokrotnie podkreslita, iz relacje
z bratem okresla jako zwyczajne - wprawdzie nie takie same, jak
z pelnosprawna siostrg, jednak z pewnoscia nie wyjatkowe, ani tym
bardziej ,nienormalne”. Realistycznie ocenia réwniez mozliwosci
swojego brata. Nie czuje sie¢ zobowigzana, aby ukrywac jego niepo-
wodzenia, potrafi opowiadaé¢ o nich z poczuciem humoru, przy
czym wymienia takze wiele zalet Piotrka. Codzienne jego problemy
nie sa dla niej powodem do szczegolnej troski, odczuwania zalu,
potrzeby wynagrodzenia mu jego trudnosci. Dziewczyna réwnie
krytycznie patrzy na siebie w roli siostry osoby niepelnosprawne;j,
chorej. Potrafi réwniez wskaza¢ na skutki wychowywania sie
w takiej rodzinie:

Na pewno jestem bardziej wyrozumiala i tolerancyjna na potrzeby lu-
dzi. Niepelnosprawnos¢ nie przeraza mnie tak bardzo, jestem z tym
oswajana od dziecka.
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Niewatpliwie nalezy zaliczy¢ to do pozytywéw wychowywania
sie z osobg niepelnosprawng intelektualnie. Sytuacja, w ktérej wzra-
stala Karolina, nie pozostata bez wplywu takze na jej najwazniejsze
zyciowe decyzje. Dziewczyna studiuje pedagogike specjalna. Z kaz-
dym rokiem nauki zbliza ja do pelniejszego zrozumienia funkcjo-
nowania brata. Karolina stwierdza réwniez, ze $wiadomie podjeta
taka decyzje. Nie kazdy bowiem student moze powiedzie¢ w ten
spos6b o wyborze kierunku ksztalcenia:

Najpierw bytam na fizjoterapii w szkole medycznej [...] A poza tym,
mys$le ze to, ze mam brata uposledzonego umystowo na pewno w jakis
sposob... moze nie pomaga [...] ale idac na ten kierunek wiedzialam
na co sie pisze [...], z kim bede pracowata. Pierwsza praktyka nie byla
dla mnie totalnym szokiem, tak jak styszalam, ze niektére osoby sie
wypowiadaly ze ,Och, o matko, bo go trzeba nakarmié!” No trzeba -
no i? Dla mnie to byto co$ normalnego.

Rodzenstwo a kontakty spoteczne:
dla mnie to nigdy nie byt temat tabu

Karolina nie czuje si¢ odcieta od Swiata zewnetrznego jako czlo-
nek rodziny osoby niepetnosprawnej. Rodzice zawsze wéréd znajo-
mych przebywaja ze swoim synem. Réwniez rodzernstwo zostalo
nauczone nie zostawia¢ go na marginesie swoich planéw. Poza szko-
I3 kontakty Piotr nawigzywal poprzez znajomosci Pauliny i Karoliny.

Piotrek bardzo lubi gosci. Jest osoba bardzo goscinna, on wrecz uwiel-
bia. To bywa tak, ze przychodza do mnie znajomi, a Piotrek wtedy
Ltup tup tup” za nami, na goére i po prostu siedzi obok. Albo stucha,
albo po prostu przyglada sie moim znajomym. Poza tym, my z siostra
nigdy nie odpychalyémy brata. Bylo jakie$ spotkanie, impreza, Piotrek
zawsze byl cieplo przyjmowany, zawsze moégl przyjs¢ do tego pokoju,
co my siedzieliSmy. [...] Zawsze byt jakby czescia tego wszystkiego.

Siostry, przyzwyczajone do traktowania Piotra jak pelnopraw-
nego czlonka rodziny, nie odmawialy mu réwniez udzialu w ich
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zyciu towarzyskim, nie wstydzily sie zaprosi¢ gosci do domu. Jed-
nakze kontakty te odbywaja sie nie tylko w domowym zaciszu.
Karolina opowiada, Ze nie odczuwa stygmatyzacji z powodu bli-
skiego pokrewieristwa z osoba niepetnosprawnga intelektualnie:

Juz nie. Kiedys$ tak. [...] Ale to tez nie byli moi znajomi. Nigdy ze stro-
ny swoich znajomych, swoich przyjaciél nie spotkalam sie z napietno-
waniem.

Warto w tym miejscu zwréci¢ uwage, ze rozméwczyni podkre-
$la, iz bliskie osoby nigdy nie sprawily jej przykrosci z powodu
odmiennosci brata, tymczasem w szerszym otoczeniu spolecznym
nadal mozna spotka¢ sie z ré6znymi reakcjami napotykanych prze-
chodniéw, co nie umyka uwadze siostry. Jak méwi, to ,czasami
drazni, czasami $mieszy, czasami mam ochote co$ odpowiedzie¢”.
Mimo duzego dystansu do takiego stanu rzeczy nie pozostaja one
niezauwazone, zapadaja w pamieci. Karolina wielokrotnie podkre-
Sla, ze wszelkie przykre sytuacje, ktére spotkaly ja lub Piotrka ze
strony spoleczenistwa, nigdy nie byly udzialem jej kolezanek, zna-
jomych. Zawsze mogla sie zwroci¢ do swojego towarzystwa, ktore
akceptowalo ja i jej brata. Takze rodzice nie wstydzili sie nigdy swo-
jego dziecka, jego odmiennosci. Bylo to dla coérek pierwsza lekcja
postepowania w kontaktach miedzyludzkich - nie mozna i nie trze-
ba ba¢ sie méwienia prawdy. Z powyzszego wynika, ze badana nie
miala klopotéw towarzyskich ze wzgledu na obecnos¢ osoby nie-
petnosprawnej intelektualnie w domu rodzinnym:

Oczywiscie, kiedy kogo$ poznaje, to nie méwie ,Stuchaj mam brata
niepelnosprawnego!” nie, to po prostu zawsze wynika z rozmowy.
I zauwazylam po ludziach, Ze ten temat ich interesuje. [...] Ja zawsze
otwarcie méwie, co jest mojemu bratu, na tyle na ile wiem, na tyle ile
umiem udzieli¢ odpowiedzi. Nie jest to dla mnie zaden temat przykry,
krepujacy. [...] Czasami sie kogo$ pozna, z rozmowy nie wyjdzie to, ze
mam brata niepelnosprawnego, i ona przychodzi. Mysle, ze to jest
wiekszy szok dla tej osoby, bo nagle przychodzi méj brat, chudy, wy-
soki, na pierwszy rzut oka wyglada na normalng osobe, no i nagle ,ja-
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Moj brat jest chory intelektualnie, ale to sie nie przejmuj, on jest w po-
rzadku”.

Powyzszy scenariusz przewiduje spotkanie z osoba tolerancyj-
ng, otwarta na ludzi o ré6znych poziomach mozliwosci i ograniczen.
Jednakze poznajac kogos nowego, niewiele wiemy o jego Swiatopo-
gladzie, osobowosci czy sposobie bycia. Nie kazdy natomiast jest
otwarty na odmiennoé¢. Istotne pytanie brzmi, czy badana potrafi
oddzieli¢ swoje osobiste kontakty od lojalnosci wobec brata, czy
dobiera znajomych ze wzgledu na ich stosunek do interesujacego ja
zjawiska niepelnosprawnosci?

Nie, nie interesuje mnie to [...] jezeli kto$ tego nie toleruje, no to nie, nie
musi. Nie musi przychodzi¢ do mnie do domu, nie musi spotyka¢ sie
z moim bratem. Ale nie spotkalam sie nigdy z jakas negatywna opinia.

Ta deklaracja wystarczy na poziomie zawierania znajomosci. Od
0s6b nam bliskich oczekujemy jednak zrozumienia, wsparcia, ak-
ceptacji, pomocy w wielu sytuacjach zyciowych. Na temat praw-
dziwej przyjazni z osoba negatywnie nastawiona do niepelno-
sprawnosci pojawiajq sie pierwsze watpliwosci:

Pytanie, z czego si¢ bierze negatywne nastawienie tej osoby. Czesto to
wynika z jakiego$ niezrozumienia, niewiedzy. Nie wiem, czy bym po-
trafita. Mysle, Ze bym starala sie, zeby on poznal mojego brata i zeby
oswoil sie z ta niepelnosprawnoéciag. Mialam kiedy$ chlopaka, on byt
pozytywnie... w kazdym razie neutralnie nastawiony do mojego brata.
Byly kilka razy sytuacje, ze Piotrek bardzo go lubil, zawsze jak go wi-
dzial, kiedy do mnie przychodzil, chcial mu sie rzuci¢ na szyje, chciat
go przytuli¢, a on zawsze bral Piotrka na dystans i méwit ,Nie, nie
przytulamy sie, podaj mi tylko reke”. Bylo to doé¢ przykre, [...] on tak
chyba do korica nie potrafil sobie poradzi¢ z tym, [...] ale ja staram sie
to jako$ rozgranicza¢: nie chcesz to nie, mam do ciebie jaki$ wyrzut, bo
moglbys go przytuli¢, ale okej to sa twoje zasady, twoje zycie, jeste$
wychowany, wiec ja sie nie bede wtracac.

Karolina nie ogranicza wiec swoich wyboréw towarzyskich do
0s6b deklarujacych sympatie dla niepelnosprawnych. Do innych
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pogladéw podchodzi ze zdrowym rozsadkiem, stawiajac przede
wszystkim na poznanie przyczyn takiego podejscia. Zawsze jest
gotowa opowiedzie¢, wyjasni¢, sprobowac przekona¢. Bedac w opi-
sanym przez siebie zwigzku, udowodnita takze, Ze jest w stanie
dostosowac sie do sytuacji, nawet jesli wymienione , sposoby” za-
wioda. Jednak mimo akceptacji takiego stanu rzeczy okazywany
Piotrkowi dystans czy chléd przy kazdym spotkaniu sprawial jej
przykrosé. Nie byla w stanie go do kornica zrozumie¢, zwlaszcza ze
byl obecny mimo uptywajacych lat. Zatem nasuwa sie pytanie, czy
partner zyciowy powinien koniecznie by¢ pozytywnie nastawiony
do niepetnosprawnych? Czy siostra wiaze, ze wzgledu na Piotrka,
obawy przed przyszlym zyciem w malzenistwie, rodzinie?

Mysle, ze tak, gdzies tkwi taka obawa. Ja moze sie tak wprost nie przy-
znam przed moim obecnym chlopakiem, ja mu po prostu powiem, ze
nie chce mieé dzieci, ale jest we mnie gdzies taka obawa, ze mam brata
niepelnosprawnego, czy przypadkiem moje dzieci nie beda niepeino-
sprawne. Czy w momencie, kiedy mdj brat bedzie zmuszony zeby za-
mieszkaé ze mna, w wyniku jaki§ tam przezyé rodzinnych, to czy méj
partner bedzie na to gotowy [...], ale ja na pewno nie przedioze chio-
paka nad brata. Jezeli on mi powie, Ze nie, no to nie, ja ci podziekuje, to
jest wolny kraj, bo dlaczego ja mam zostawi¢ brata, osobe mi bliska
dlatego, ze ty masz jakie$ widzimisie.

Mimo deklarowanej , tolerancji dla nietolerancji” wiez rodzinna
ma dla Karoliny wartoé¢ najwyzsza, wychodzaca ponad nawiagzy-
wane relacje, znajomosci i zakladane zwigzki. Akceptacji dla od-
miennych pogladéw wystarcza w kontaktach towarzyskich, jednak
na poziomie dokonywania najwazniejszych wyboréw zyciowych
nie ma miejsca na kompromisy. Tu osady osoby trzeciej, nawet
réwniez bliskiej, nie zwycieza z miloscia siostrzang i oczekiwaniem
akceptacji calej rodziny przez osobe, z ktéra Karolina zamierza
zwigzac swojq przyszlosé. Powyzsza wypowiedZ wskazuje réwniez
na site zakorzenionych w podéwiadomosci lekéw. Mloda kobieta,
jako studentka studiow ukierunkowanych na dany problem, do-
skonale zdaje sobie sprawe, ze niepelnosprawnos¢ jej brata nie ma
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charakteru genetycznego, jednakze nie jest w stanie wyzby¢ sie leku
przed narodzinami wiasnego potomstwa, ktéremu mogloby przy-
darzy¢ sie ,,to samo”.

Strachem napawa takze przysztos¢ - obecnie opieke nad niepet-
nosprawnym sprawuja rodzice. Wiadomo jednak, ze oni réwniez
sie zestarzeja i z czasem dotychczasowe obowiazki okazg sie ponad
ich sily. Rozmoéwczyni przyznaje, ze o zostaniu opiekunem swojego
brata mysli z obawa:

Nie bede ukrywata - nie jest to moje marzenie. To jest co$, co myéle, ze
nastapi kiedys, w bardzo odlegtej przysziosci, mam nadzieje. [...] Ja
np. na dzieni dzisiejszy nie wyobrazam sobie dzisiaj oddania Piotrka do
jakiegos osrodka. Ale z drugiej strony nie wiem, czy za 10 lat, kiedy
bede musiala si¢ nim zajaé, czy bede w stanie finansowym, psychicz-
nym, zdrowotnym...

Badana w swoim zyciu zdecydowanie widzi miejsce dla brata,
réowniez gdy rodzicéw zabraknie. Jednak nie jest w stanie zadekla-
rowad, jako osoba bardzo mloda, jak potoczy sie jej zycie i czy be-
dzie w stanie zabra¢ brata do swego przyszlego domu. Réwnoczes-
nie Karolina przyznaje, ze myél o oddaniu chlopca do zakladu
budzi w niej op6r i bunt. Przysztosc¢ jest duza niewiadoma i dopiero
gdy ustabilizuje swoja sytuacje zyciowg, ,stanie na nogi”, zamierza
rozwazy¢ losy brata, w zaleznosci od 6wczesnych okolicznosci.
Rodzice nie wymuszaja niczego na swoich coérkach, sa przekonani
o ich autonomii, nie oczekuja deklaracji.

Podsumowanie

Przytoczone wyniki badan potwierdzaja postawiona na poczat-
ku opracowania teze, iz rodzefistwo oséb niepelnosprawnych inte-
lektualnie zbiera bardziej réznorodne doswiadczenia niz réwiesnicy
w przecietnych rodzinach. Badana wskazala na szereg zalet bycia
siostrg osoby dotknietej opisanymi schorzeniami. Sq nimi: wieksza
tolerancja nie tylko wzgledem deformacji ciala i niewlasciwego za-
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chowania, ale réwniez akceptacja odmiennosci w ogoéle, brak obawy
przed spotkaniem osoby niepetnosprawnej i udzieleniem jej pomo-
cy, nabywanie umiejetnosci radzenia sobie w trudnych sytuacjach,
duza obowigzkowos¢ i poczucie odpowiedzialnoéci, duza zazytosc
i potrzeba wspierania brata w kontaktach z obcymi.

Karolina nie postrzega brata jako osobe poszkodowana i pro-
blematyczna. Swoje stosunki z nim okresla jako normalne. Nie
okresla takze swojej sytuacji rodzinnej jako ,specyficznej” i przy-
znaje, ze ma niewiele obowigzkéw wzgledem brata. Kontakty
Piotrka sg ograniczone ze wzgledu na trudnosci w porozumiewaniu
sig, jednak ten problem nie wystepuje w przypadku jego pelno-
sprawnej siostry i rodzicéw. Badana nie dostrzegta objawow izolacji
wewnetrznej ani zewnetrznej swojej rodziny.

Wsréd negatywnych spostrzezeri pojawity sie: reakcje ludzi mi-
janych podczas wspélnych wyjsé, obawa o genetyczne uwarunko-
wania choroby, lek przed brakiem akceptacji niepelnosprawnosci
brata przez stalego partnera zZyciowego, a co za tym idzie pozosta-
wanie w sytuacji wyboru pomiedzy odtraceniem brata badz uko-
chanego mezczyzny, a takze strach przed koniecznoscig przejecia
roli opiekuna osoby niepelnosprawnej w przysztosci. Badana przy-
znaje, ze nie jest w stanie, w tej chwili, sktada¢ deklaracji wybiegaja-
cych wiele lat w przyszlosé, jednak brat zawsze bedzie obecny w jej
zyciu, nawet kosztem zwiagzku.

Reasumujgc rozwazania, Karolina ma pozytywny stosunek do
swojego brata, dostrzega jego odmiennos¢, ale, co brzmi nieco pa-
radoksalnie, traktuje ja jako co$ normalnego.
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