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This article shows the impact of having a sibling with disabilities in the profession
and career choices. Growing up with a brother or sister with a disability affects the
development of personality traits and may be associated with the choice of profes-
sions related to helping people. This article presents a review of the literature devot-
ed to this issue.
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Wplyw niepelnosprawnego dziecka na funkcjonowanie rodziny
oraz jej poszczegdlnych czlonkow jest Zrédtem zainteresowania, od
kilkudziesieciu lat, wielu psychologéw, pedagogéw czy socjologow.
Badania z poczatkéw drugiej potowy XX w. skupialy sie przede
wszystkim na negatywnym oddzialywaniu na sytuacje psychospo-
teczng rodzicow (gtéwnie matek). Wraz z pojawieniem sie hasel
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normalizacji, samostanowienia czy wspierania rodzin coraz wiek-
szy nacisk kladziono na pozytywne implikacje, jakie niesie z soba
wychowywanie dziecka z niepelnosprawnoscia czy - jak w przy-
padku rodzenstwa pelnosprawnego - wspélnego z nim wzrastania.
Jednym ze stosunkowo rzadko podejmowanych zagadnieri zwigza-
nych z badaniami nad rodzenstwem osob z niepelnosprawnoscia
jest wplyw wspodlnego wzrastania na poézniejsze wybory zawodu
i kariery, a w niektoérych przypadkach inspiracje podejmowanych
badan naukowych.

Wybér zawodu czesto wigze sie z przyczynami osobistymi,
miedzy innymi z indywidualnymi zainteresowaniami, sukcesami
szkolnymi czy czynnikami rodzinnymi. Jednym z nich bywa
wsp6lne wychowywanie sie z rodzenistwem z niepelnosprawnoscia.
Wsréd studentow kierunkéw zwiazanych z pomaganiem, rehabili-
tacja, szeroko pojetym wsparciem (pedagogika specjalna, psycholo-
gia, fizjoterapia, medycyna, praca socjalna itp.) mozna spotkac takze
tych, ktérzy maja powigzania rodzinne (najczedciej sa rodzen-
stwem) z osobami z niepelnosprawnoécig réznego rodzaju. Ich
wybor takiej Sciezki zawodowej wydaje sie mie¢ silne uwarunko-
wania rodzinne. Znajomos¢ specyfiki niepetnosprawnosci, wlacze-
nie w czynnosci opiekurnicze, silne wiezi emocjonalne z rodzen-
stwem, a takze che¢ wzbogacenia swojej wiedzy w celu lepszej
pomocy nie tylko swojemu bliskiemu, ale réwniez innym osobom
z niepelnosprawnoscia sprawiajg, ze podejmuja tego rodzaju studia.
Ci, ktorzy wybieraja zawody laczace sie z pomaganiem osobom
chorym czy niepelnosprawnym czesto potwierdzaja wptyw rodzen-
stwa na swoje wybory profesjonalne czy zyciowe. ,Dorastanie
z Carol sprawilo, Ze pelniej doceniam potencjat kazdej osoby, a tak-
ze przypomina mi o koniecznoéci zatrzymania sie i zobaczenia
piekna we wszystkim i w kazdym. M6j czas w szkole medycznej
umozliwial mi pomaganie ludziom w lepszym zyciu. Bardzo jestem
wdzieczna za role, jaka Carol odegrata w moim zyciu”?.

1 Wypowiedz (w ttum. wlasnym) dr J. Frazier, profesor psychiatrii i pediatrii,
University of Massachusetts Medical School, siostry kobiety z zespolem Downa, za:
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»MJj ojciec byt ginekologiem-potoznikiem, ale oboje rodzice nie
dostrzegali w pracy z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia niczego wie-
cej niz kontynuowania smutku zwigzanego gléwnie z doswiadcze-
niami z Davidem. Nigdy nie zrozumieli mojej perspektywy, ze to
moze przynies¢ takze szczeécie i duzo dobrego dla ludzi z niepetno-
sprawnoscia i ich rodzin [...]. Wybralam dziedzine, w ktorej prak-
tycznie kazdy projekt, nad ktérym pracuje, przypomina mi mojego
brata. Kocham to, co robie”2.

Rézne s reakcje rodziny na wybory zawodowe swoich petno-
sprawnych dzieci. Niektérzy sa zadowoleni - traktuja taki wybor
jako naturalng konsekwencje doswiadczen zyciowych oraz szanse
na bardziej profesjonalne wsparcie ich dziecka z niepetnosprawno-
Scig przez czlonka rodziny, ktéry oprocz naturalnych wiezi wiaza-
cych sie z silnym uczuciem oraz poczuciem odpowiedzialnosci za
niepelnosprawne rodzefistwo uzyska wiedze i do§wiadczenia, ktére
uczynig to wsparcie doskonalszym i lepiej przystosowanym do
potrzeb calej rodziny. Czesto uwazaja, ze ich dziecko pelnosprawne
takze z powodu swoich doswiadczeni rodzinnych jest wyposazone
w odpowiednie predyspozycje osobowosciowe i silng motywacje.
To - ich zdaniem - moze pozytywnie wplywac na jakos¢ ich przy-
szlej pracy zwigzanej ze wspieraniem innych ludzi, w tym os6b
z niepelnosprawnoscia. Inni rodzice traktujg taki, a nie inny wyboér
jako jeden z mozliwych, uznajac, Ze jest to sprawa indywidualna ich
dzieci, z ktérym moga lub nie sie zgadza¢, ale nie powinni w nie
ingerowac. Jeszcze inni wyrazaja swoje niezadowolenie z takiego
wyboru (dotyczy to - jak wynika z rozméw z rodzefistwem, ktore
spotkalo sie z taka sytuacja - bardziej kierunkéw wigzacych sie
z mniejszymi zarobkami, na przyklad praca socjalna, ale takze pe-

K. Braden, J. Frazier, Faculty reflect on their siblings” impact on their professional careers,
2012, <http:/ /www.umassmed.edu/uploadedFiles/Shriver_Center_Spotlight New
sletter_Late_Summer_2012.pdf>, [dostep: 9.12.2013].

2 Wypowiedz (w ttum. wlasnym) dr Kathleen , Kass” Braden, pediatry specjali-
zujacej si¢ w problemach niepelnosprawnosci, dyrektor Shriver Center's LEND
Program, siostry niezyjacego chlopca z zespolem Angelmana, za: K. Braden, J. Fra-
zier, dz. cyt.
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dagogika specjalna, niz tych kojarzacych sie z dobra sytuacja mate-
rialng i prestizem, na przyklad medycyna). Ci rodzice - czesto ma-
jacy problem z akceptacja niepelnosprawnosci jednego ze swoich
dzieci, zmeczeni i niemajacy wystarczajgcego poczucia wsparcia
spolecznego - dziwia sie wyborom swojego dziecka, chcac je od
nich odwies¢. Sami nie znajdujac satysfakcji ze swojego zycia w roli
rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia chca niejako uchroni¢ dru-
gie dziecko przed rozszerzeniem kontaktéw z osobami z niepeino-
sprawnoscia, ktére wydaja sie im trudne, wyczerpujace emocjonal-
nie, a niekiedy wrecz beznadziejne, jesli chodzi o uzyskiwane efekty
edukagji, leczenia czy rehabilitacjid.

Wszystkie z wymienionych grup rodzicéw nie sa oczywiscie
jednolite. W przypadku rodzicow zadowolonych z wyboru swojego
dziecka pelnosprawnego zawodu zwigzanego z pomaganiem in-
nym ludziom mozna spotka¢ miedzy innymi rodzicéw ,kierujacych
i sugerujacych”, w mniej lub bardziej otwarty sposéb , naprowadza-
jacych” swoje dzieci na wyboér danej profesji. Poprzez wspodlne
rozmowy, zachecanie do udzialu w wolontariacie mniej lub bardziej
$wiadomie zachecaja swoje dzieci do zawodéw zwigzanych z po-
maganiem. Sg takze rodzice nieingerujacy w plany swoich dzieci,
starajacy sie niczego nie narzuca¢. Podobnie wyglada sprawa, jesli
chodzi o rodzicéw niezadowolonych z wyboréw zawodowych swo-
ich dzieci. Ich sprzeciw czesto ma forme zdziwienia, pokazywania
minuséw tych wyboréw, a w momencie podjecia nauki przygoto-
wujacej do wykonywania tego zawodu - niewyrazania zaintereso-
wania postepami w ksztalceniu.

W grupie rodzenistwa, ktére wybiera taki rodzaj zawodéw
mozna znalez¢ takze tych, ktérzy nie tylko realizuja sie w praktycz-
nym wspieraniu oséb z niepelnosprawnoscia jako pedagodzy, psy-
chologowie, rehabilitanci lub lekarze, ale takze podejmuja prace

3 Por6wnaj z wynikami badan m.in.: A. Zyta, Rodzeristwo 0séb z gtebszq niepetno-
sprawnosciq intelektualng, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2004; A. Zyta,
Zycie z zespotem Downa. Narracje biograficzne rodzeristwa, rodzicéw i dorostych oséb
z zespotem Downa, Oficyna Wydawnicza , Impuls”, Krakéw 2011; K. Braden, J. Fra-
zier, dz. cyt.
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naukowa czy popularyzatorska na rzecz szerszych zmian w sytuacji
0s6b z niepelnosprawnoscia i ich rodzin?.

Czeé¢ badan z nurtu anglojezycznego, ktére prowadzili miedzy
innymi Marks i inni, Seligman i Darling czy Meyer i Vadasy®, po-
twierdza, ze wéréd braci i si6str 0s6b z niepelnosprawnoscia mozna
zaobserwowa¢ nieco wieksza tendencje do wybierania zawodéw
zwigzanych z pomaganiem. Z badan Leslie Eget® wynika, ze, po-
réwnujac preferencje mlodziezy w wieku licealnym, 55,8% tych,
ktérzy maja niepelnosprawne rodzenstwo, wykazuje zainteresowa-
nie tego typu zawodami, a w grupie poréwnawczej (mlodziez
w tym samym przedziale wiekowym niemajgca rodzenstwa z nie-

4 Przykltadem badacza, ktérego kariera zawodowa w duzym stopniu zainspi-
rowana zostala jego do$wiadczeniami zyciowymi (ma siostre z zespotem Downa)
jest miedzy innymi dr Brian Skotko, amerykanski lekarz genetyk, autor wielu ksia-
zek, artykulow, warsztatow, miedzy innymi dotyczacych wspierania rodzernstwa.
Por. <http://brianskotko.com/>, [dostep: 9.12.2013]. Inng znang osobag - siostra
kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualng byta Eunice Kennedy Shriver, ktérej
dzialania przyczynily sie do powstania i rozwoju ruchu Olimpiad Specjalnych (por.
<http:/ /www.eunicekennedyshriver.org/>, [dostep: 9.12.2013]. Interesujace infor-
macje na temat wplywu wzrastania z niepelnosprawnym intelektualnie bratem na
wybory zyciowe i podjecie pracy naukowej w zakresie pedagogiki specjalnej mozna
takze znalezé w jednym z reportazy zamieszczonych w ksigzce opublikowanej
przez Stowarzyszenie Rodzicéw i Opiekunéw Osob z Zespolem Downa ,Bardziej
Kochani”. Dr Radostaw Piotrowicz, wyktadowca Akademii Pedagogiki Specjalnej
w Warszawie, majacy mlodszego o cztery lata brata z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng, jest jego bohaterem. We wspomnieniach z okresu dziecifistwa poruszony
zostal takze watek czestego zaangazowania rodzeristwa w prace woluntarystyczng
i pézniejsze wybory zawodowe: ,Duza czeé¢ zdrowego rodzeristwa angazowala sie
w terapie. Tworzyli zgrang paczke przyjaciol. Dzi§ zaledwie kilkoro dziala w sto-
warzyszeniu, piecioro skoriczylo pedagogike specjalng” (por. M. Rozmarynowska,
Naczynia polgczone, [w:] J. Koral (red.), Rodzeristwo 0s6b z niepetnosprawnoscig, ,Bar-
dziej Kochani” 2013, s. 124, numer specjalny kwartalnika).

5Por. S.U. Marks., A. Matson., L. Barraza, The impact of siblings with disabilities on
their brothers and sisters pursuing a career in special education, ,Research & Practice for
Persons with Severe Disabilities” 2005, 30(4).

6 L.A. Eget, Siblings of those with developmental disabilities: career explorations and
likelihood a choosing the helping profession, Indiana University of Pennsylvania, 2009,
<http:/ /dspace.iup.edu/bitstream/handle/2069/163/ Leslie %20Eget %20Corrected.
pdf?sequence=1>, [dostep: 9.12.2013].
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pelnosprawnoscia) jest to 23,5%. Takze dorosli, ktérzy maja brata
lub siostre z niepelnosprawnoscig, a wybrali zawéd zwigzany
z pomaganiem osobom z niepelnosprawnoscia (nauczyciela, tera-
peuty, psychologa, lekarza, fizjoterapeuty itp.) - zgodnie z niekto-
rymi badaniami o charakterze jakoSciowym - czuja, ze brat lub sio-
stra i wspdlne z nim wychowywanie si¢ mialo wplyw na wybor
profesji. Niektérzy mowia, ze gdyby nie ich rodzenstwo prawdo-
podobnie wybraliby inny zawéd’. Czesto tez badane rodzenistwo
podaje, iz dzieki swoim do$wiadczeniom rodzinnym ma pewne
cechy charakteru, ktére moga czyni¢ je lepszymi profesjonalistami
na polu edukacji czy rehabilitacji. Sa to: empatia, rozumienie in-
nych, cierpliwos¢, opiekunczosé, tolerancja, asertywnosé, umiejet-
nos¢ wspodlczucia, wrazliwoscé.

Z badan, ktore prowadzili C.R. Chambers? czy L.A. Eget?, wyni-
ka takze, ze ci sposréd braci i sidstr, ktérzy wybieraja tego typu
profesje, s zainteresowani zmianami w $wiadomosci ludzi na te-
mat niepetnosprawnosci. Chca uczy¢ innych tolerancji oraz wierza,
Ze moga poprawic¢ swiat. Sa zwykle bardzo zaangazowani w po-
stawione sobie cele. Inng cecha charakterystyczna tej grupy jest jej
czesty udzial w wolontariacie (takie dane podawat juz Grossman
w 1972 r.10). Takze zgodnie z nowszymi badaniami (V. Konstam
i in.11) 55% dorostych majacych takie rodzenstwo w miodosci brato
udzial w dziatalnosci wolontariackiej. Potwierdza to w sposéb po-
$redni doniesienia moéwigce o wplywie posiadania rodzerstwa
z niepelnosprawnosécia na wieksza dojrzatosc¢ i otwartosé na potrze-
by drugiego czlowieka, bo przeciez, jak pisze H. Swida-Ziemba,
droge wolontariatu wybieraja ,ludzie o psychicznych odruchach
prospotecznych i potrzebach afiliacyjno-wspélnotowych”, ktérzy

7S.U. Marks., A. Matson., L. Barraza, dz. cyt.
8 C.R. Chambers, Siblings of individuals with disabilities who enters careers in the
disability fields, ,, Teacher Education and Special Education” 2007, 30(3), s. 115-127.
9L.A. Eget, dz. cyt.
W0 F.K. Grossman, Brothers and sisters of retarded children, Syracuse University
Press, Syracuse, New York 1972, za: L.A. Eget, dz. cyt.
V. Konstam, M.N. Drainoni, Career choices and values of siblings with individuals
with developmental disabilities, ,School Counselor” 1993, 40(4), s. 287-292.
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~czerpia najwieksza satysfakcje z kontaktu z bezposrednio dostepna
rzeczywistoscig ludzkich doznar i potrzeb”12.

Badania pozwalaja takze wymieni¢ najczestsze motywy wyboru
profesji zwigzanej z pomaganiem innym, zaobserwowane u ro-
dzenistwa 0s6b z niepelnosprawnoscia. Sa to:

- zainteresowanie osobami z niepelnosprawnoscia,

- che¢ pomocy innym,

- osobiste doswiadczenia zwigzane z bratem lub siostrg?3,

- che¢ poprawy systemu pomocy dla niepetnosprawnych,

- wplyw rodzicow,

- przekonanie, ze wazna jest spoteczna sprawiedliwos¢ i dbanie

o prawa ludzi z niepelnosprawnoscia,

- chec poszerzenia wiedzy na temat niepelnosprawnosci,

- uczucie odpowiedzialnosci za rodzenstwo z niepelnospraw-

noscia,

- che¢ pracy nad poprawa zycia swojego rodzenistwa i innych

0s6b z niepelnosprawnoscia,

- wiara w to, ze przez swoje doSwiadczenia sg bardziej otwarci

i bardziej akceptuja wszystkich tych, ktorzy odstaja od tak
zwanej normy'4.

Wsréd niewymienionych powyzej powodéw moze znajdowac
sie jeszcze jeden - znacznie rzadziej u§wiadamiany, a $wiadczacy
o sytuacji, kiedy dzieci przejmuja odpowiedzialnoé¢ za rodzicow.
M. Koscielska opisujac problem odpowiedzialnosci, przypomina
o dzieciach, ,ktére zyja w przekonaniu, Ze maja stabych rodzicéw,
ktérzy «umrg ze zmartwienia», jak sie przytrafi co$ zlego, i ktérych
trzeba ochraniac [...] Jako dorosli bywaja opiekuriczy wobec innych,

12 H, Swida-Ziemba, Mlodzi w nowym wiecie, Wyd. Literackie, Krakéw 2005, s. 201.

13 Wspoélne wychowywanie sie, uczestniczenie w codziennym zyciu i wspiera-
niu osoby z niepelnosprawnoécia (jego edukacji, terapii, rehabilitacji), czesto udziat
w ruchu woluntarystycznym czy spotkaniach ruchu rodzicéw sprawia, ze rodzen-
stwo doglebnie poznaje rézne aspekty zycia tych oséb. Problematyka niepeino-
sprawnoéci staje sie bliska, ,oswojona”. Rodzeristwo moze odczuwaé satysfakcje
i rados¢ z kontaktéw ze swoim rodzenstwem, z poczucia bycia potrzebnym, cheé
przeniesienia swoich doswiadczen takze na grunt zawodowy.

145.U. Marks, A. Matson, L. Barraza, dz. cyt.
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podejmuja sie nawet opiekunczych zawodéw, ale deficyt bycia
przedmiotem opieki w dziecifistwie sprawia, ze nie umiejg przyjac
pomocy w uzasadnionych przypadkach”15. Wéweczas, niewatpliwie
mozliwe réwniez w sytuacji, gdy dzieci pelnosprawne obserwuja
rodzicéw nieradzacych sobie emocjonalnie i praktycznie z opieka
nad niepetnosprawnym synem lub cérka, moze dojé¢ do trudno
likwidowanej traumy ,nad-dzielnego i samotnego dziecka, ktore
musi ochrania¢ rodzicéw”16. Jesli taki motyw dominuje, to chociaz
jego rezultatem bedzie pomaganie innym, negatywnym skutkiem
dla rozwoju osobowosci takiej osoby staje sie poczucie osamotnie-
nia i lek wynikajacy z zaburzenia poczucia bezpieczeristwa.

Posiadanie rodzenistwa z niepelnosprawnoscia wsréd wielu
skutkow posrednich i bezposrednich taczacych sie z indywidualng
sytuacja psychospoteczng moze - w niektérych przypadkach -
wplywaé na wybor kariery zawodowej zwigzanej z pomaganiem
innym ludziom, w tym osobom z niepelnosprawnoscia. Zdecydo-
wana wiekszo$¢ przedstawicieli tej grupy zauwaza oddziatywanie
swoich doswiadczen rodzinnych zaréwno na wybor profesji, jak
i pewne cechy osobowosciowe, ktére wplywaja - ich zdaniem - na
lepsza realizacje siebie w wybranym zawodzie. Bardzo czesto
oprocz ,zwyklej pracy” maja takze poczucie swoistej misji polegaja-
cej na angazowaniu sie¢ w dziatania majace na celu poprawe sytuacji
spolecznej oséb z niepelnosprawnoscia (dzialania w stowarzysze-
niach, praca naukowa, dziatalno$¢ popularyzatorska w celu zmiany
postrzegania spolecznego tych osob).
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