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Rodzenstwo gluche w rodzinie. Z perspektywy SODA

Family with deaf siblings in the light of Sibling of Deaf Adult
(sopA)

Streszczenie

Problematyka rodzenstwa pelnosprawnego majacego siostr¢ lub brata z niepetnospraw-
noscia wciaz stanowi przedmiot zainteresowan badawczych wielu krajowych i zagranicz-
nych naukowcow. Analiza literatury przedmiotu wskazuje jednak na deficyt opracowan
naukowych dotyczacych rodzenstwa sopa oraz ich gtuchego brata lub siostry.

Cel: Celem przedstawionych w niniejszym tekscie badan bylo uzyskanie informacji
na temat stosunku sopba do niepelnosprawnosci gluchego rodzenstwa, ich komunikacji
oraz wzajemnych relacji.

Metody: Badanie zostatlo przeprowadzone na podstawie jakoSciowej strategii wery-
fikacji empirycznej, tj. Metodzie Indywidualnych Wywiadow Poglebionych (ip1). Objeto
nim rodzenstwo trojga dorostych styszacych posiadajacych ghuchego brata.
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Rezultaty: Rezultaty przeprowadzonych badan ujawnity przede wszystkim wyste-
powanie bariery komunikacyjnej pomiedzy sopa a gluchym rodzenstwem. Niemozno$¢
swobodnej komunikacji wptyneta negatywnie na ich wzajemne relacje.

Analiza danych empirycznych ukazata réwniez, jakie zmiany w perspektywie tem-
poralnej zachodzity w §wiadomosci, postrzeganiu i stosunku sopa do brata i jego gtu-
choty oraz co byto ich podtozem.

Whioski: Przygladajac si¢ uzyskanym wynikom badan, mozna wysnu¢ wniosek, ze
przyczyna wickszosci sytuacji trudnych, ktére przytaczali badani respondenci, jest ba-
riera komunikacyjna. Wszakze podstawa budowania relacji mi¢dzyludzkich, a zwtasz-
cza mi¢dzy rodzenstwem, jest wzajemna komunikacja. O petng komunikacj¢ pomigdzy
rodzenstwem powinni zadbac rodzice, a tego w przypadku tej rodziny zabrakto.

Opis sytuacji i wyniki przeprowadzonych badan nie budza watpliwos$ci, ze rzeczy-
wistos¢ sopa i ich ghuchego rodzenstwa wymaga dalszych eksploracji, a takze — by¢
moze — wsparcia spolecznego.

Stowa kluczowe: rodzenstwo styszace, rodzenstwo gtuche, sopa, komunikacja, rodzina

Abstract

The issue of able-bodied siblings having a sister or brother with disabilities is still
the subject of research interest of many domestic and foreign scientists. Analysis of the
literature on the subject, however, indicates a deficit of significant scientific studies on
the sopa siblings and their deaf brother or sister.

Aim: The purpose of the research presented in this text was to obtain information
in areas such as: communication, mutual sibling relations as well as the sopa’s attitude
towards their deaf siblings. The study involves a family, i.e. three adult hearing siblings
with a deaf brother.

Methods: The conducted research was based on a qualitative strategy of empirical
verification, i.e. the Method of Individual In-depth Interviews (ip1). The results of the
conducted research mainly revealed the presence of a communication barrier between
the sopas and deaf siblings. The inability to communicate freely negatively affected
their relationship.

Results: The analysis of empirical data also showed changes which were taking pla-
ce in the temporal perspective (and what was the reason for these changes) in conscio-
usness, perception and sobA’s attitude towards his brother and his deafness.

Conclusions: Looking at the obtained research results, it can be concluded that the
reason for the majority of difficult situations that the respondents cited was the com-
munication barrier. After all, the basis for building interpersonal relationships, and
especially those between siblings, is mutual communication. Parents should ensure full
communication between siblings, and this family was lacking. The description of the
situation and the results of the research do not raise any doubts that the reality of the so-
DAs and their deaf siblings requires further exploration, and — perhaps — social support.

Keywords: hearing siblings, deaf siblings, sopa, communication, family
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Wstep

Rodzina z dzieckiem dotknietym niepetnosprawnoscia jest od lat podmiotem
wielu badan pedagogicznych i psychologicznych. W istocie liczne publikacje
dowiodly, ze zjawisko to wptywa na rodzing w wielu aspektach — spotecznym,
ekonomicznym czy emocjonalnym. Jedne z pierwszych badan nad tym zja-
wiskiem, autorstwa Haliny Borzyszkowskiej' i Franciszka Wojciechowskiego,
wskazuja na fakt, iz urodzenie si¢ dziecka z niepetnosprawnoscia w specyficz-
ny sposob reorganizuje wewngtrzne funkcjonowanie rodziny — burzy dotych-
czasowy tad i porzadek, podwaza poczucie bezpieczenstwa i wptywa na nowy
przydzial obowiazkow dla kazdego z cztonkdéw rodziny?’. Andrzej Twardowski
wskazuje na cztery etapy przezy¢ emocjonalnych rodzicoéw, ktorzy dowiaduja
si¢ o niepetnosprawnos$ci swojego dziecka:

1. Szok (zwany inaczej okresem krytycznym lub etapem wstrzgsu emocjonalne-
g0) to pierwszy moment po ustyszeniu diagnozy swojego dziecka. W rodzicach
klebia sie liczne emocje — strach, przerazenie, lek, gniew, agresja, bezsilnos¢.

2. Kryzys emocjonalny, w ktorym dominuje poczucie krzywdy oraz wypiera-
nie ustyszanej diagnozy. Charakterystyczna dla tego etapu jest tak zwana

»Zonitwa terapeutyczna”, czyli ciggle poszukiwanie nowego specjalisty, ktory
podwazytby dotychczasowa diagnoze i ukoil tym samym wszystkie negatyw-
ne emocje rodzicow.

3. Pozorne przystosowanie sie do sytuacji, oznaczajace dalsze wypieranie dia-
gnozy lekarskiej przy jednoczesnej potrzebie uporzadkowania dezorganiza-
cji w funkcjonowaniu rodziny. Pojawiajg si¢ zatem proby zaakceptowania
pewnych sytuacji lub specjalnych potrzeb dziecka, towarzyszy temu jednak
przekonanie, ze to tylko tymczasowe rozwigzanie, dopoki nie znajdzie si¢
odpowiedni specjalista, ktory zdota pomoc dziecku.

4. Konstruktywne przystosowanie sie do sytuacji oznacza petng akceptacje
wszystkich trudnosci, ktore beda towarzyszy¢ rodzinie w codziennym funk-
cjonowaniu przy jednoczesnym przeciwdziataniu izolacji i potrzebie petno-
prawnego funkcjonowania w zyciu spolecznym. Powszechnym zjawiskiem
jest sytuacja, w ktorej poszczegdlnym rodzinom nie udaje si¢ przejs¢ przez
wszystkie wymienione wyzej etapy i zatrzymuja si¢ na ktoryms z nich na
wiele lat lub do konca zycia. Wptywa to znaczaco na obnizenie jakosci ich
zycia i obcigzenie emocjonalne wszystkich jej cztonkow’.

' H. Borzyszkowska, Rola rodziny i jej zadania w ksztattowaniu jednostek uposledzonych, ,,Stu-
dia Pedagogiczne” 1980, nr 40.

2 F. Wojciechowski, Srodowisko rodzinno-wychowawcze dziecka uposledzonego w stopniu lekkim,
[w:] A. Hulek (red.), Rewalidacja dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej w domu, PWN, Warszawa 1984.

3 A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:] 1. Obuchowska (red.), Dziecko
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Tematyke funkcjonowania rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia anali-
zowatla takze Maria Ziemska. Skupiajac si¢ na typologii postaw rodzicielskich,
dokonata ich podziatu na postawy pozytywne i negatywne. Do postaw negatyw-
nych autorka zaliczyla nast¢pujace postawy:

— unikajacg — majaca miejsce wowczas, gdy rodzice nie zaspokajaja potrzeb
dziecka i nie akceptuja jego praw, a kontakt z nim ograniczajg do niezbed-
nego minimum;

— odrzucajaca — ktora wigze si¢ z brakiem tolerancji dla odmiennos$ci swojego
dziecka. Kontakt z nim przepelniony jest wrogos$cia i niechecia, w skrajnych
przypadkach moze przybiera¢ formy znecania si¢ nad nim;

— nadmiernie chronigcg — dotyczy ona rodzicow, ktérzy przesadnie troszcza
si¢ 0 swoje dziecko, ograniczaja jego spontaniczno$¢ i ciekawo$¢ $wiata
w obawie o rdzne (cz¢sto wyimaginowane) zagrozenia,

— nadmiernie wymagajaca — ktora charakteryzuje rodzicow stawiajacych
dziecku wygorowane, trudne do spetnienia wymagania.

Wsrod prawidtowych i pozadanych postaw Ziemska wymienia wspotdziata-
nie, akceptacje, rozumng swobodg i uznanie praw dziecka®.

Badacze podejmowali takze tematyke roli rodzicow w zyciu dziecka z nie-
pelnosprawnoscig — osobno matki® oraz ojca’. W rzeczywistosci jednak w nie-
wielkim stopniu skupiano si¢ dotychczas na relacjach pelnosprawnego i niepetl-
nosprawnego rodzenstwa.

W przypadku dziecka z wada stuchu zagadnienie to wydaje si¢ szczegodlnie
interesujace, biorac pod uwage konsekwencje, z jakimi w rozwoju spotecznym
i emocjonalnym wigze si¢ gtuchota. Do$¢ czgstym, cho¢ bardzo niepozadanym
zjawiskiem jest ksztattujace si¢ od najmtodszych lat poczucie wyalienowania,
izolacji 1 niezrozumienia. Brak mozliwosci swobodnego komunikowania sig¢
blokuje wiele waznych potrzeb i spontanicznych zachowan, na przyktad potrze-
be dzielenia si¢ swoimi przezyciami, uczuciami czy emocjami z drugg osoba.

niepetnosprawne w rodzinie, wsip, Warszawa 1995, s. 35.

* M. Ziemska, Rodzina wspélczesna, Wydawnictwo uw, Warszawa 2005.

5 M. Koscielska, B. Aouil (red.), Czlowiek niepetnosprawny. Sprawnosé w niepetnosprawnosci,
Wydawnictwo Akademii Bydgoskiej im. Kazimierza Wielkiego, Bydgoszcz 2003; G. Gunia,
Pomoc i poradnictwo rodzinie dziecka z wadg stuchu, [w:] S. Mihilewicz (red.), Dziecko z trud-
nosciami w rozwoju, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakow 2001; P. Tomaszewski, Gluchota
a zaburzenia zachowania dziecka. Wyzwanie dla rodzicow styszgcych, [w:] E. Pisula, D. Danie-
lewicz (red.), Rodzina z dzieckiem z niepetnosprawnoscig, Harmonia, Gdansk 2007.

¢ K. Plutecka, Ojciec wobec osiggnigé edukacyjnych dziecka niestyszgcego, Wydawnictwo Nau-
kowe Uniwersytetu Pedagogicznego, Krakow 2013; M. Mastowska, A. Michalczyk, Postawy
ojcow dzieci z niepelnosprawnosciq intelektualng w wieku przedszkolnym, ,,Roczniki Pedago-
giczne” 2017, vol. 9, nr 3, s. 111-126; M. Sitarczyk, Miedzypokoleniowa transmisja postaw wycho-
wawczych ojcow, Wydawnictwo umcs, Lublin 2002.
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Zdaniem Zofii Sekowskiej dzieci z wada stuchu maja §wiadomos$¢ swoich ogra-
niczen w zyciu codziennym, co prowadzi do powstawania napi¢¢ i przewle-
ktego stresu. Powodzenie podjetych dziatan rewalidacyjnych zalezy od wielu
czynnikéw, migdzy innymi od wlasciwej atmosfery w §rodowisku wychowaw-
czym i poczucia akceptacji ze strony najblizszych’. W obu tych przypadkach
znaczaca postaciag w zyciu gtuchego dziecka moze by¢ zatem jego styszace
rodzenstwo. Majac na uwadze fakt, iz podstawowa aktywnoscig dziecigcg jest
zabawa, warto wspomnie¢, ze tkwia w niej wielorakie walory i mozliwos$ci —
migdzy innymi mozliwo$¢ poznania otaczajgcego $§wiata, wlasciwosci wielu
przedmiotow i zjawisk czy zasad szeroko pojetego funkcjonowania spotecz-
nego. Dziecigca aktywnos$¢ ogranicza si¢ nie tylko do spontanicznych zacho-
wan, lecz takze do nauki przez nasladownictwo. Biorac zatem pod uwage to, ze
pierwszym towarzyszem zabaw jest najczg¢$ciej rodzenstwo, mozna postawic
hipoteze¢, ze odgrywac ono bedzie znaczacg role w rozwoju dziecka z wada
shtuchu i moze sta¢ si¢ dla niego swego rodzaju przewodnikiem w poznawaniu
otaczajgcej go rzeczywistosci. Przeprowadzone w 2017 roku badania dotyczace
relacji pomigdzy ghuchym a styszacym rodzenstwem wskazaty, iz gtusi respon-
denci czuli si¢ odizolowani od swojego styszacego rodzenstwa i wskazywali na
stabe wigzi miedzy nimi. Osoby ghuche maja poczucie braku respektowania ich
potrzeb i pogladéw oraz wzmozonego kontrolowania wielu aspektow ich zycia®.
Wyniki tych badan wptyngty na che¢é zglebienia podjetej tematyki w nieco in-
nej perspektywie — styszacych dorostych braci i siostr 0sob z wada stuchu, tak
zwanych sopa (ang. Siblings of Deaf Adults). Nie bez znaczenia wydaje si¢ fakt,
iz dziecko ghluche badz niedostyszace zajmuje w swojej rodzinie specyficzng
pozycje, szczego6lnie gdy jest ono najmtodsze z rodzenstwa. Wowczas niejako
przenika ono do diady rodzicielskiej, absorbujac wickszos$¢ ich uwagi i czasu.
Sytuacja sopa moze ksztattowac si¢ zatem w takiej rodzinie dwojako. Styszace
rodzenstwo staje si¢ (nierzadko pod wplywem rodzicéw) opiekunem, rehabi-
litantem czy ttumaczem gluchej siostry lub brata. Jest czynnie zaangazowane
W procesy terapeutyczne, przyjmujac na siebie liczne obowigzki zwigzane z po-
moca gtuchemu rodzenstwu w jego codziennym funkcjonowaniu. W skrajnych
przypadkach traci ono swa autonomie, a proces stopniowego usamodzielnia-
nia si¢ i odtaczania od swojej rodziny staje si¢ zaburzony. Bywa, ze sytuacja
ta w perspektywie uptywajacych lat staje si¢ dla sopa catkowicie naturalna,
a jego zycie towarzyskie, spoteczne czy uczuciowe ulega znaczacemu zubo-
zeniu. Zdarza si¢ jednak, iz pomimo trudnych sytuacji i wielu obowigzkow

7 Z. Sekowska, Wprowadzenie do pedagogiki specjalnej, Wydawnictwo Wyzszej Szkoty Pedago-
giki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej, Warszawa 1998, s. 77.
8 A. Gagat-Matula, N. Malik, Relationships with hearing siblings as perceived by deaf youth,
,Pedagogika Rodziny” 2017, vol. 7, nr 4, s. 201211, s. 209.
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zwigzanych ze specyficznym trybem zycia rodziny z gluchym dzieckiem rola
brata lub siostry pozostaje niezmienna. Gtuche rodzenstwo staje si¢ dla sopa
pelnoprawnym partnerem i towarzyszem wielu codziennych sytuacji, za$ jego
ubytek stuchu nie definiuje w zaden sposéb ich relacji’.

Metodologia badan wlasnych

Cel i problematyka badan

Celem gltownym podjetych badan byto pozyskanie informacji z obszarow te-
matycznych dotyczacych komunikacji oraz jakos$ci wspolnych relacji pomigdzy
rodzenstwem gtuchym a styszacym z perspektywy tych drugich. Niniejszy tekst
ma shuzy¢ nabyciu i wymianie wzajemnej wiedzy o sytuacji SODA, a posrednio
rowniez rodzenstwa gluchego i potrzebach obu stron wynikajacych ze specy-
ficznej sytuacji rodzinne;.

Metody i narzedzia badawcze

Analiza sytuacji zardwno styszacego, jak i gluchego rodzenstwa zostata przepro-
wadzona na podstawie jakosciowej metody badawczej, to jest Metody Indywidu-
alnych Wywiadoéw Poglebionych (ang. Individual In-Depth Interview, dalej: 1DI).
Opracowane i zastosowane przez autorki narz¢dzie — scenariusz indywidualne-
go wywiadu poglebionego — skonstruowano w sposob czgsciowo ustrukturyzo-
wany — zawieral on w sobie pytania zamknigte (metryczka) i otwarte. Pytania
o charakterze otwartym uwzglednialy konwersacyjny styl badania. Sam scena-
riusz sktadat si¢ z trzech elementdéw, na ktdre zwraca uwage Radomir Minski:
czesci metryczkowo-ewidencyjnej, czesci zawierajacej wykaz zagadnien oraz
przyktadowych pytan do respondenta, a takze czesci podsumowujacej”.

Organizacja badan i charakterystyka proby

Do udziatu w badaniu zaproszono rodzenstwo trojga dorostych styszacych (dwie
siostry i jednego brata), ktorzy maja gtuchego brata. Objeta badaniem mtodsza
siostra w chwili wywiadu miata 27 lat, starsza — 30 lat, natomiast starszy brat —

2 L. Jacobs, S. Jacobs, Secrets for deaf and hearing sibling success. Giving them an early start for
a lifetime together, www.infanthearing.org»20-Chapter20Secrets2015 [dostep: 7.09.2019].

10" R. Minski, Wywiad pogtebiony jako technika badawcza. Mozliwosci wykorzystania ipi w bada-
niach ewaluacyjnych, ,,Przeglad Socjologii Jakosciowej” 2017, t. 13, nr 3, s. 3051 [dostep:
6.09.2019].


http://infanthearing.org/ehdi-ebook/2015_ebook/20-Chapter20Secrets2015.pdf
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34 lata. Najstarszy z rodzenstwa gluchy brat, wokot ktorego toczyty sie rozmo-
wy, miat 37 lat.

Odwotujac si¢ do przestanek metodologicznych oraz istoty i charakteru pod-
jetych badan, zastosowano dobor celowy w obrgbie rodzenstwa.

Badania zostaty przeprowadzone w okresie od maja do lipca 2018 roku. Je-
den z wywiadow zostat przeprowadzony osobiscie (face to face), zas pozostale
dwa — ze wzgledu na brak mozliwosci spotkania osobistego — na odlegtos¢, za
posrednictwem kamery komputerowej. Zebrane podczas wywiadow poglebio-
nych dane jako$ciowe zostaty zapisane w postaci dostownych i catoSciowych
transkrypcji, ktore nastgpnie podzielono na kategorie. W wyniku analizy zgro-
madzonego materialu empirycznego wysnuto wnioski koncowe.

Analiza badan wlasnych

W niniejszej analizie przyjeto perspektywe fenomenologiczng, ktérej istota jest
wydobycie przezy¢ doswiadczanych przez jednostki". Fenomenologia, jak pi-
sze Wladystawa Luszczuk, ,,to teoretyczny punkt widzenia popierajacy badanie
bezposredniego doswiadczenia rozumianego dostownie, w ktérym zachowanie
jest okreslane przez fenomeny zjawisk [...]”"°. W zwiazku z tym badacz musi
niejako ,,wej$¢” w zazytos¢ z badanym fenomenem i wyzwoli¢ si¢ z dotychcza-
sowych uprzedzen i pogladow".

Paradygmat fenomenologiczny jest jak najbardziej uzasadniony w poznaniu
doswiadczen rodzenstwa styszacego gtuchej siostry lub brata. Bowiem interak-
cje sopa z ghuchym rodzenstwem na przestrzeni lat sg fenomenem indywidual-
nym tychze osob.

Prezentowana w niniejszym artykule problematyka rodzenstwa gtuchego
w rodzinie stanowi wazny aspekt w jej funkcjonowaniu psychospolecznym.
Szczegolnie dlatego, ze podsystem rodzenstwa, jak pisze Bogdan de Barba-
ro, ,,moze by¢ uwazany za pierwsze spoteczne laboratorium, w ktéorym dzieci
doswiadczaja swoich relacji z rowiesnikami”", uczac si¢ w nim sposoboéw na-
wigzywania przyjazni oraz radzenia sobie w sytuacjach stresowych. Nabywaja

' M. Nowak-Dziemianowicz, Doswiadczenia rodzinne w narracjach. Interpretacja sensow i zna-
czen, Wydawnictwo Naukowe Dolnoslaskiej Szkoty Wyzszej Edukacji Twp we Wroctawiu,
Wroctaw 2006, s. 54.

2°W. Luszczuk, Normatywny i interpretacyjny paradygmat w badaniach pedagogicznych,

»Zeszyty Naukowe Wyzszej Szkoty Humanitas. Seria: Pedagogika” 2008, nr 3, s. 18.

13 U. Bartnikowska, Sytuacja spoteczna i rodzinna styszqcych dzieci niestyszqgcych rodzicow,
Wydawnictwo Edukacyjne Akapit, Torun 2010, s. 172.

4 B. de Barbaro, Wprowadzenie do systemowego rozumienia rodziny, Wydawnictwo Collegium
Medicum us, Krakow 1997, s. 51.
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umiejetnos$ci wspotpracy, negocjacji spotecznych, ale tez walki o zwyciestwo®.
W zwigzku z tym warto przyjrze¢ si¢ relacjom pomiedzy SODA a rodzenstwem
gluchym w obszarze komunikacji oraz ich relacji na przestrzeni lat, to jest
w okresie dziecinstwa, adolescencji i dorostosci, gdyz ,,kazdy okres rozwoju
jednostki charakteryzuje si¢ specyficznym dla siebie poziomem rozwoju pro-
cesOw poznawczych, emocjonalno-motywacyjnych czy spotecznych”*. Ponadto
analiza przeprowadzonych wywiadéw ma na celu okresli¢, jaki jest stosunek do
niepetnosprawnosci rodzenstwa z perspektywy SODA.

Komunikacja

Komunikowanie si¢ jest jedna z najwazniejszych potrzeb cztowieka, ktorg de-
finiuje si¢ ,,jako wymiane informacji, znakow prowadzaca do porozumiewania
si¢ migdzy intencjg nadawcy a interpretacja odbiorcy””. W przypadku dziecka
ghluchego uszkodzenie analizatora stuchu pozbawia go spontanicznego komuni-
kowania si¢ z rodzenstwem sltyszacym. Najczgsciej to rodzenstwo ghuche, wy-
chowujace si¢ w rodzinie styszacej, musi si¢ dostosowaé do jezyka uzywane-
go w rodzinie, w tym przypadku jest to jezyk polski (w mowie lub w pisSmie).
W przypadku badanego rodzenstwa sopA jedna osoba przyznala, ze dominuja-
cym sposobem komunikowania si¢ z gluchym bratem jest polski jezyk migo-
wy (PIM), pozostata czes$¢ styszacego rodzenstwa zadeklarowata, ze jest to jezyk
polski w mowie i w pismie. Na pytanie, czy podczas komunikacji z gtuchym
bratem badani korzystajg rowniez z innych sposobéw komunikacji, wszyscy od-
powiedzieli twierdzaco. Wsrdd najczesciej stosowanych alternatywnych sposo-
bow komunikacji, badani sopA wymieniali:

— ,,Podstawy jezyka migowego (alfabet), pokazywanie, pisanie na kartce” [brat];

— ,,Pisanie na kartce, pisanie SMs-Ow” [starsza siostra];

— ,,Komunikuj¢ si¢ za pomoca polskiego jezyka migowego, ale takze za po-
mocg gestow. W kontaktach z bratem uzywam tez komunikatoréow, rozmow
wideo czy sms” [mtodsza siostra].

Oceniajac komunikacj¢ z gtuchym bratem przez pryzmat interakcji, obie sio-
stry potwierdzity, ze brak znajomosci polskiego jezyka migowego przyczynit
si¢ do gorszych relacji z gluchym rodzenstwem w okresie zarowno dziecinstwa,

15 Tamze.

6 K. Plutecka, Drogi edukacyjne dzieci styszqgcych rodzicéw gluchych, [w:] T. Zétkowska,
B. Ostapiuk, M. Wlazlo (red.), Wyzwania wspotczesnej pedagogiki specjalnej. Praktyka eduka-
cyjna i rewalidacyjna, Print Group Daniel Krzanowski, Szczecin 2010, s. 47.

7 K. Plutecka, Efektywnos¢ roznych sposobow komunikowania sig w opinii rodzicow dzieci nie-
styszqcych, ,,Audiofonologia” 2001, t. 20, s. 170.



Rodzenstwo gluche w rodzinie 173

jak i adolescencji. Starsza z siostr zwrocita rowniez uwage na udzial rodzicow
w braku komunikacji pomiedzy cztonkami rodziny, a tym samym niskiej jako-
$ci relacji migdzy rodzenstwem:

Byty gorsze [relacje — wtrac. M.K.], a wynikato to przede wszystkim z mojego braku
umiejetnosci postugiwania si¢ piM, braku zadbania o to przez moich rodzicéw oraz
mojego braku $wiadomosci jezykowe;.

Mtodsza z sidstr powiedziala:

Kiedys$ nasze relacje byty gorsze. Teraz mam wigksza §wiadomos¢, ze powinnam migac.
Kiedy$ nie znatam piMm, wigc komunikacja byta trudna, teraz jest lepsza. Od momentu,
kiedy wigcej przebywam z innymi niestyszacymi mam lepszy kontakt z bratem, bo
zaczetam si¢ uczy¢ piM. Kontakt z innymi niestyszacymi mam z grupa Kadry Polski
Niestyszacych w Tenisie Stotowym — wyjezdzatam z nimi na obozy sportowe, zawody
czy igrzyska olimpijskie, gdzie przebywatam z nimi 24 godziny na dobe — dato mi to
duzo do myslenia i przyczynito si¢ do lepszego zrozumienia potrzeb brata, a ja dzigki
temu podnosze¢ swoje kompetencje w PIM.

Gdy zapytano badanych sopa, co ich zdaniem spowodowalo zmiane w re-
lacjach z ghuchym bratem, to tylko jedna osoba badana (brat) stwierdzila, ze
przyczyna byla ,,wyprowadzka z domu rodzinnego”. Siostry natomiast zwrdcily
uwage na zmiany, jakie zaszty w ich §wiadomosci, a ktore wigzaty si¢ z do-
strzezeniem wartos$ci, jakg stanowi nauka PiM, oraz cheé podtrzymania kontaktu
z ghuchym bratem, o czym $§wiadcza nastepujace wypowiedzi:

To, ze zwrdcitam uwage na to, ze mam kiepski kontakt z bratem w poréwnaniu do pozo-
statego rodzenstwa, a jedyna bariere stanowi jezyk. No i to, ze uswiadomitam sobie, ze
brat nie jest tak naprawde w Srodowisku ani styszacych, ani gtuchych, i postanowitam
troszke wigcej czasu poswigcac bratu, no i tutaj wymagana jest znajomos¢ piM [mlodsza
siostral.

Starsza z sidstr z kolei opisata stowami etapy zmian, jakie nastgpowaly w jej
swiadomosci:

Swiadomo$¢ braku relacji i jej potrzeba sktonity mnie najpierw do podtrzymywania kon-

taktu pisemnego (sMs) oraz przebywania w obecnosci brata, dopiero p6zniej do nauki pim.

OKkres dziecinstwa

Aby zglebi¢ problem relacji sopa z bratem gluchym w okresie dziecinstwa, za-
pytano badanych, czy czuli si¢ opieckunami i rehabilitantami rodzenstwa gtu-
chego. Badane siostry zaprzeczyty, a brat wskazal, iz poczucie bycia opiekunem
dla brata gluchego wynikalo ze wspolnego spedzania czasu i chodzenia do tej
samej szkoty. Wszyscy badani akceptuja fakt, ze brat jest gluchy i nigdy nie byli
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przeciazeni obowigzkami wynikajacymi z jego niepetnosprawnosci, cho¢ star-
sza z siostr przyznata: ,,Wolatabym, zeby brat styszat, natomiast jego gtuchota
nie czyni w moich oczach z niego osoby jakiej$ gorszej, drugiej kategorii”. Na
prosbe¢ o wyjasnienie, co badana osoba rozumie przez stwierdzenie ,,Wolatabym,
zeby brat styszal”, rozméwczyni uzasadnita:

Bo wydaje mi sig, ze zycie 0sob styszacych jest, po pierwsze, prostsze, bo, nie oszu-
kujmy si¢, gtuchy nawet jakby funkcjonowat ciagle w spolecznosci Gluchych, to i tak
ma styczno$¢ ze styszacymi i napotyka wtedy na bariery, a w przypadku mojego brata,
ktory raczej (poza obozami sportowymi i wyjazdami na zawody) nie ma kontaktu z gtu-
chymi, ma w ogole cigzko w zyciu, a po drugie, ja si¢ potrafi¢ zachwyci¢ na przyktad
picknem muzyki, szumem morza i chciatabym dla brata tego samego.

Troska o brata gluchego nie byta dla badanych sopa cigzarem, jednakze
wszyscy rozmowcey zgodnie stwierdzili, ze czuli si¢ za niego odpowiedzialni.
Ponadto wedtug wszystkich badanych 0sob rodzice nie faworyzowali gluchego
brata, co potwierdzaja ich wypowiedzi:

— ,,Nie, bylismy traktowani jednakowo” [mlodsza siostra];

— ,,Zupelnie nie, moze poswigcali mu wigcej czasu, ale nie odbieratam tego
nigdy jako faworyzowanie” [starsza siostra;

— ,,Poswiecali bratu wigcej czasu z uwagi na konieczno$¢ nauki mowienia, pi-
sania, pomoc w szkole, natomiast nie bylo faworyzowania” [brat].

Na pytanie, czy badani wstydzili si¢ gluchego brata przed rowiesnikami,
dwie osoby zaprzeczyly, a jedna przyznata, ze ,,Jego jako osoby gtuchej zupetnie
nie, zdarzalo mi si¢ natomiast wstydzi¢ jego specyficznej dla osoby gtuchej
mowy” [starsza siostra]. Interesujace wydaje si¢ wyznanie brata, ktory przyznat,
iz wstydzit si¢ gtuchego brata z powodu jego innosci: ,,Z uwagi na to, ze byt
inny, ze czesto nie byt w stanie si¢ porozumie¢, ze nie moglis§my si¢ dogadac,
ze wydawat dziwne dzwigki”. Chociaz badany wcze$niej stwierdzit, ze akcep-
tuje niepelnosprawnos¢ gtuchego brata, to w towarzystwie rowiesnikow nie byt
jednak w stanie tego wyrazié. Z analizy wywiadéw wywnioskowano, ze badani
nie czuli si¢ napigtnowani ze strony rowiesnikéw z powodu niepetnosprawnosci
brata, chociaz mtodsza z sidstr czula, iz koledzy nasmiewaja si¢ ze specyficznej
dla gluchych wymowy brata, co potwierdzaja jej stowa:

Czutam, ze moi wspolni znajomi drwig 1 wy$Smiewaja si¢ z niego — z jego sposobu wy-
mowy, niegramatycznego sposobu sktadania zdan, z dzwigkow, ktore czasami z siebie
wydobywal, na przyktad piskow.

Gdy zapytano ja, czy reagowata w sytuacjach, gdy jej koledzy wysmiewali
sie z gluchego brata, odpowiedziata ze smutkiem:

Moéwitam styszacemu rodzenstwu, ze mi przykro, ze znajomi si¢ z niego $mieja, ale
nic nie mogtam zrobi¢, bo bylam najmtodsza wérdd nich. Czg¢sciej to w sobie dusitam...
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Po czym badana przyznala, ze ghuchemu bratu nie przyznawala sig, ze jej znajo-
mi si¢ z niego wysmiewaja.

Adolescencja

W okresie adolescencji gtuche dzieci zaczynaja mie¢ wigksza $wiadomos¢ wias-
nej niepetnosprawnosci i dostrzegac roznice, jakie tacza Iub dzielg ich ze stysza-
cymi rowiesnikami. W tym czasie réwniez u siostry lub brata majacych gluche
rodzenstwo nastgpuja zmiany w postrzeganiu niepelnosprawnosci rodzenstwa.
Z tego tez powodu zapytano badanych, jak w fazie dorastania patrzyli na niepel-
nosprawno$¢ brata. Jedna z badanych, starsza siostra, przyznatla, iz ,tak samo
jak w fazie dziecinstwa”. Z kolei mtodsza siostra oraz brat dostrzegli zmiang
w relacjach, komunikacji oraz spojrzeniu na ghluchote¢ brata. Mlodsza z sidstr
umotywowata swoje spostrzezenia nastgpujaco: ,,Postrzegalam go normalnie,
cho¢ odczuwatam dla niego troche litos¢, ze jest taki pokrzywdzony...”. W okre-
sie adolescencji wi¢z pomi¢dzy rodzenstwem, wymiana mysli, wspolne tajem-
nice czy sekrety majg duze znaczenie®, na co zwraca rowniez brat gluchego
rodzenstwa:

Miatem juz wigksza $wiadomos$¢, ze brat jest gtuchy, mieliSmy coraz stabszy kontakt
z uwagi na niemozliwo$¢ porozmawiania na bardziej skomplikowane sprawy, niemoz-
no$¢ porozmawiania o zyciu osobistym.

Z przeprowadzonych z sopa wywiadéw wywnioskowano, ze dwie badane
osoby (mtodsza z siostr oraz brat) w okresie dorastania miaty wspodlnych z ghu-
chym bratem znajomych. Co wigcej, obie siostry deklaruja, ze dobor znajomych
jest zalezny od ich postawy wobec niepetnosprawnosci brata — mtodsza z nich
nie przybywa z osobami, ktore w jakikolwiek sposdb zle brata traktowaty, zas
starsza przyznaje:

Nie znam zbyt wielu osob, ktore miatyby negatywny stosunek do mojego brata, nato-
miast z tymi, ktére go maja nie chciatabym utrzymywac kontaktoéw, poniewaz uwazam
takie osoby za zakompleksione i niedojrzale.

Doroslos¢

Badanemu rodzenstwu postawiono pytanie, czy w okresie dorostosci zaczeli
inaczej postrzegac osoby z dysfunkcja stuchu przez pryzmat gluchego brata.

¥ 1. Namystowska, A. Siewierska, Znaczenie i rola rodzenstwa w terapii rodzin, ,,Psychoterapia”
2009, nr 2, s. 45.
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Wszyscy odpowiedzieli twierdzaco, motywujac swoja wypowiedz w nastepu-
jacy sposob:

— ,,Uczestnicze¢ w zyciu brata, dostrzegam jego problemy z komunikacjg czy z in-
terakcjami z ludzmi, wige gdy widze na przyktad na ulicy, w sklepie, obcych
ghuchych, to zagaduje do nich, czy nie potrzebuja pomocy” [mtodsza siostra];

— ,,Zdecydowanie tak, jedyna bariera, jaka mam wobec osob gluchych, jest
moja staba znajomos$¢ pIM” [starsza siostra];

— ,,Na pewno zwracam na nich uwagg, jesli tylko mamy jaki$ kontakt, to od
razu komunikuj¢, Zze moj brat rowniez nie styszy” [brat].

Wszyscy rozmowcy w okresie dorostosci (obecnie) akceptuja niepetnospraw-
no$¢ brata, jednakze przyznaja, ze maja z nim gorszy kontakt niz z rodzenstwem
styszacym. Przyczyny takiego stanu rzeczy upatrujg w trudnosciach komunika-
cyjnych wynikajacych ze stabej znajomosci polskiego jezyka migowego. Mtod-
sza z siostr przyznaje, zZe:

Jak si¢ co§ wydarzy waznego, to najpierw kontaktuje si¢ ze styszacym rodzenstwem,
siostrg i bratem. Dopiero pozniej kontaktuje si¢ z gluchym bratem. Brat styszacy nie
zna PIM, nie ma kontaktu z gluchym bratem.

Z kolei styszacy brat mowi, ze kontakt z gluchym bratem jest stabszy ,,z uwa-
gi na trudnos$¢ komunikacji i niemozliwo$¢ porozmawiania na wszelkie tematy”.

Rowniez w okresie dorostosci komunikacja (brak umiejetnosci bieglego po-
stugiwania si¢ prM) dla rozmowcow w dalszym ciggu stanowi problem w in-
terakcji z gluchym bratem, poniewaz uniemozliwia budowanie z nim bliskich
relacji, ktore powinny opierac si¢ na wzajemnej wymianie informacji, przezyc
oraz wartos$ci. Dla autoréw badania zaskoczeniem bylo, Ze wszyscy badani sobpa
w odpowiedzi na pytanie, co ich zdaniem z perspektywy czasu bylo/jest najtrud-
niejsze w posiadaniu ghuchego rodzenstwa, po raz kolejny wskazali na bariere
komunikacyjna. Dla styszacego brata najwigksza trudnos$¢ stanowita ,,Niemoz-
no$¢ porozmawiania na tematy osobiste w okresie dorastania”, co wydaje si¢
w pelni zrozumiate z uwagi na to, ze jako dorastajagcy me¢zczyzna mogt w star-
szym bracie poszukiwa¢ przewodnika, mentora, kompana do meskich rozmow.
Dla mtodszej z sidstr natomiast najtrudniejszym w byciu SODA jest

to, ze tak pozno, bo w wieku dopiero 27 lat uswiadomitam sobie, ze w mojej rodzinie
nie migamy, ze w 75% brat jest wylaczony z zycia rodzinnego — jest obecny, ale nie
uczestniczy w zyciu rodziny, bo nie styszy [...]. Dla mnie jest to bolesne, ze brat nie
nalezy do zadnego Srodowiska — ani Srodowiska osob niestyszacych, ani styszacych —
w zadnym $rodowisku nie czuje si¢ w 100 procentach dobrze [mtodsza siostra].

Analizujac wypowiedzi badanych, wnioskuje sie, ze rozmowcy maja brata
ghuchego, o ktorego si¢ troszcza i ktorego kochaja, ale niestety w petni go nie
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Znaja, i niejednokrotnie zarowno oni, jak i ich rodzice wylaczali go z zycia ro-
dzinnego z powodu trudnosci w komunikacji. Badane rodzenstwo ma $wiado-
mos¢, ze ich ghuchy brat zyje w dwoch $wiatach i w zadnym z nich nie czuje si¢
rozumiany, ale tylko mtodsza siostra wyrazita ch¢¢ opanowania jego naturalne-
go jezyka, jakim jest polski jezyk migowy.

Podsumowanie

Przytoczone wyniki badan wskazuja, iz sytuacja rodzinna badanych sopa jest
sytuacjg specyficzng, trudng komunikacyjnie i dostarczajaca doswiadczen od-
miennych od tych, ktére majg miejsce w przypadku pelnosprawnego rodzenstwa.

W oparciu o wypowiedzi oraz obserwacje badanych sopa mozna wysnué
wniosek, ze gtluchota brata wptyngta w sposéb pozytywny na ich osobowos¢,
system wartos$ci i rozwineta w nich pewne cechy charakteru, miedzy innymi
troskliwos¢, tolerancje, empatie czy poczucie odpowiedzialnosci za drugiego
cztowieka.

Analizujac transkrypcje wypowiedzi, z jednej strony odnosi si¢ wrazenie,
ze badani soDA postrzegajg swojego ghuchego brata raczej w sposob pozytywny.
Z drugiej strony nie da si¢ jednak ukry¢ pojawiajacych sie w ich wypowiedziach
wielu sprzecznosci i ambiwalentnych uczué, na przyktad traktowania ghuchego
brata jako ,,normalnego”, a jednocze$nie odczuwania w stosunku do niego lito-
$ci; dostrzegania i akceptacji jego odmiennosci, przy rownoczesnym odbieraniu
jej jako powodu do wstydu; §wiadomosci i pelnego zrozumienia zrodia proble-
mu w komunikacji z gluchym bratem, to jest braku lub niedostatecznej znajo-
mosci PIM przez SODA, przy jednoczesnym niepodejmowaniu dziatan w kierunku
poprawy tej sytuacji poprzez na przyktad udzial w kursach pim.

Na szczeg6lng uwage zastuguja zmiany in plus, jakie nastapity w $wiado-
mosci badanych sopA na przestrzeni lat. Dotyczg one checi wznowienia i pod-
trzymania relacji z gluchym bratem; dostrzezenia zrédta bariery komunika-
cyjnej (nie gluchoty brata samej w sobie, ale braku jezyka dostepnego jego
zmystom); zwrocenia uwagi na znaczenie i warto$¢ polskiego jezyka migowego
jako jezyka, dzieki ktoremu mozliwa jest komunikacja z gtuchym bratem oraz
checi i podejmowania trudu nauki tego jezyka chociaz przez jedno z rodzen-
stwa; u§wiadomienia wptywu rodzicéw na obecng sytuacj¢ komunikacyjng po-
miedzy czlonkami catej rodziny oraz jakosci relacji pomigdzy rodzenstwem
gluchym a sopA.

Podejmujac si¢ przeprowadzenia badan, autorkom towarzyszylto intuicyjne
przekonanie, ze wejrzenie w codziennosc i relacje sopa z rodzenstwem ghuchym
moze stanowi¢ nicocenione zrddto informacji i wiedzy, ktore przybliza ten mato
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jak dotad zbadany temat. Uzyskane w badaniach odpowiedzi stanowia asumpt
do stawiania kolejnych pytan, ktore pozwolag wnikna¢ glebiej w eksplorowang
rzeczywistos$¢ spoleczng rodzenstwa ghluchego i SODA.

Reasumujac, dostrzega si¢ potrzebe podjecia kolejnych badan dotyczacych
sytuacji zarowno SODA, jak i gtuchego rodzenstwa. Ten obszar zainteresowan
mozna uznac¢ za zaniedbang sfer¢ badan, ktora nalezy poddac eksploracji. Z uwa-
gi na ztozono$¢ natury poruszanej problematyki moze ona stanowi¢ dla przed-
stawicieli roznych dyscyplin naukowych, w szczegolnosci pedagogow, psycho-
logéw i socjologdw, zrodto wielu wartosciowych danych i rozwazan, a takze
wyznaczy¢ dalsze kierunki penetracji empirycznych.

W aspekcie psychologicznym na pierwszy plan wysuwaja si¢ zagadnienia
zwiazane z rolami poszczeg6lnych cztonkow rodziny w procesie wychowania
i zapewniania wlasciwych warunkéw rozwoju dla obojga rodzenstwa, a takze
poglebienie tematyki relacji pomigdzy cztonkami rodzin. W kwestii pedago-
gicznej warte rozwazenia moze by¢ dostosowywanie wymagan edukacyjnych
i wychowawczych osobno dla kazdego z cztonkow rodzenstwa. W socjologicz-
nym za$ ujeciu warte uwagi powinno by¢ przyjrzenie si¢ rodzinie z gluchym
i styszacym rodzenstwem w kontek$cie grupy i instytucji spotecznej, pod katem
jej wewnetrznych procesow (konfliktow, ewoluowania 1ol czy petnienia kon-
kretnych funkcji) oraz funkcjonowania zewnetrznego na tle pozostalej czesci
spoteczenstwa.
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