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T\
Czasem mam ochote powiedzieé: "Mamo, ja przeciez tez tu jestem". Ale nigdy tego nie robie.
W konhcu moja siostra potrzebuje wiecej pomocy i zainteresowania niz ja.

Ewa, 15 lat

O dzieciach niepetnosprawnych pisze sie i méwi wiele. Rownie czesto porusza sie sytuacje ich
rodzicdw, a zwtaszcza matek. Natomiast dziwnym trafem jakby zapomina sie o potozeniu
rodzenstwa dzieci uposledzonych. Tymczasem wtasnie to rodzenstwo juz od najwczesniejszych
lat swego zycia konfrontowane jest w szczegdlnie intensywnym stopniu z ludzkim cierpieniem i
niedostatkami.

Zazwyczaj rodzice koncentrujg swa uwage przede wszystkim na niepetnosprawnym dziecku,
przez co reakcja pomiedzy rodzicami, a dzie¢mi nieupos$ledzonymi jest specyficzna, czasem
trudna, czesto ograniczona. Z drugiej strony kontakt z niepetnosprawnym bratem lub siostrg
moze istotnie przyczynic sie do rozwiniecia w nieuposledzonym dziecku dojrzatosci, wrazliwosci
i poczucia odpowiedzialnosci. Jezeli rodzice nie bedg ani zaniedbywac, ani przecigzaé
petnosprawnego dziecka, wowczas wigkszosci konfliktow da sie unikngé, a uposledzony brat
czy siostra moze odnie$¢ nawet znaczng korzy$¢ z obecnosci swego rodzenstwa.

Rodzenstwo dzieci niepetnosprawnych musi sie sporo nauczyc¢ i wiele umieé. Dla
uposledzonego brata/siostry jest nie tylko towarzyszem zabaw i przyjacielem, ale takze nianka,
opiekunem, wychowawca, ttumaczem, terapeuta, a czesto musi przejmowac réwniez role matki
i ojca. Te obowigzki w wielu przypadkach okazujg sie ciezarem zbyt duzym na dzieciece barki -
zwlaszcza gdy zmeczeni, nierzadko sfrustrowani rodzice nie majg czasu ani ochoty lub tez nie
odczuwajg potrzeby, aby pochwali¢ dziecko za wykonywane obowigzki. Rozwazajgc problem z
tej perspektywy, trudno nie daé wiary naukowcom i twércom testow, ktorzy twierdza, ze
rodzenstwo dzieci niepetnosprawnych przezywa nieraz leki i zwatpienia, doswiadcza bélu,
ztosci i niepewnosci.

Dotychczas nie opublikowano ani nie opracowano dostatecznej ilosci analiz poruszajacych
kwestie: czy i jak bardzo niepetnosprawne dziecko wptywa na rozwéj osobowosci
nieupos$ledzonego brata lub siostry. Literatura na ten temat to przewaznie literatura
anglo-amerykanska i niemiecka. Autorzy wiekszosci tych pozycji utrzymuja, ze rodzenstwo
dzieci uposledzonych nalezy do grupy ryzyka, jest bardziej podatne na rozmaite zaburzenia
psychiczne i ma wiecej trudnosci w szkole. Dzieci te rzadko potrafig beztrosko sie cieszyc,
wyksztatcajg poczucie winy i uwazaja, ze sg zaniedbywane przez rodzicéw. Naukowcy opierajg
powyzsze opinie na wynikach badan prowadzonych z rodzinami, gdzie jedno dziecko jest
uposledzone oraz na fakcie, ze "zdrowe" rodzenstwo w dorostym zyciu czesto samo zwraca sie
0 pomoc do réznych poradni.
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Trzeba jednak podkre$li¢, ze od niedawna zainteresowano sig takze "drugg strong medalu”,
prowadzgc na przestrzeni wielu lat testy i analizy. Okazato sie, ze nieuposledzone rodzenstwo,
poprzez kontakt z niepetnosprawng siostra/bratem, rozwija w sobie dojrzatosé, tolerancje,
wrazliwosé, wytrzymatosc, altruizm, zaangazowanie spoteczne. Dodajmy: wszystko to w stopniu
niestety nieczesto spotykanym u przecietnego wspotczesnego cztowieka.

Pomimo tego nie ulega watpliwoéci, ze nieuposledzone rodzenstwo jest bardzo obcigzone,
nawet jezeli ono samo nie zdaje sobie z tego sprawy. Nie chodzi tu bynajmniej o to wytgcznie,
ze w domu, gdzie jedno z dzieci jest "chore", pozostate "zdrowe" muszg wiecej pomagac
rodzicom. Wspomniane obcigzenie w pierwszym rzedzie polega na tym, ze petnosprawny brat
czy siostra zbyt wczesnie lub w zbyt brutalny sposéb zostajg skonfrontowani z bélem, choroba,
nieszczesciem. Fakt ten nabiera tym wiekszej wyrazisto$ci, Zze wszyscy przeciez zyjemy w
Swiecie, w ktérym stawia sie na piekno, zdrowie, mtodos¢, site, kariere, pienigdze, powodzenie.
Na domiar ztego dochodzi nietolerancja spoteczenstwa wzgledem niepetnosprawnych, a takze
bezwzglednosé réwiesnikdw, biorgcych jakze zty przyktad z zachowania dorostych. Rodzenstwo
dzieci niepetnosprawnych bolesnie odczuwa te dyskryminacje.

Wedtug naukowcdw pewne formy rywalizacji o wzgledy rodzicdéw sg potrzebnym i naturalnym
etapem rozwoju poszczegdinych cztonkéw rodzenstwa. W rodzinie, gdzie jedno z dzieci jest
niepetnosprawne o takiej rywalizacji nie ma mowy. Przeciwnie, nieuposledzone dzieci muszg
nauczy¢ sie kry¢ swoje potrzeby, aby nie obcigza¢ dodatkowo rodzicéw, i tak juz zmagajacych
sie z poteznymi trudnosciami. Z elastycznos$cig wtadciwa tylko wiekowi dzieciecemu, "zdrowe"
rodzenstwo szybko dopasowuje sie do tego, ze w domu najwazniejszy jest niepetnosprawny
brat /siostra.

Nalezy przy tym podkresli¢, ze najczeSciej same dzieci ustawiajg sobie bariery moralne, tak aby
nie wytadowywaé negatywnych uczu¢ na niepetnosprawnym rodzenstwie, by ich nie okazywac,
a nawet nie dopuszczac do swiadomosci i w ten sposob nie odczuwaé wyraznie. Rodzicom nie
wolno robi¢ jeszcze wiecej trudnosci. Niepetnosprawng siostra/bratem po prostu trzeba sie
opiekowac, chocby zapominajgc o sobie. Ona/on potrzebuje pomocy. Jednoczesnie state
ttumienie w sobie negatywnych uczu¢ moze doprowadzi¢ do tego, ze dziecko ttumi w sobie
takie cechy pozytywne, jak poczucie humoru, fantazje, che¢ psocenia. Dlatego obserwuje sie
czesto sytuacje, w ktérej petnosprawne rodzenstwo, owszem, nie popada w konflikty z
niepetnosprawnym bratem/siostra, ale i nie potrafi nawigza¢ z nim zabawowego, wolnego,
witadnie "siostrzanego” i "braterskiego" stosunku. W typowym "normalnym" rodzenstwie ktétnie,
nawet bojki, a potem sceny pogodzenia sie, przytulanie, przepraszanie sg na porzadku
dziennym i zwtaszcza we wczesnym dziecinstwie czesto sie ze sobg przeplatajg. Tu jednak
sprawa ma sie zupetnie inaczej.

Petnosprawne dziecko mimo wysitkbw czasem nie moze zupetnie zlikwidowaé negatywnych
mysli, zalu, ze rodzice nim samym mniej sie zajmuja, zaktopotania ciekawskimi spojrzeniami
przechodniéw, gdy cata rodzina wychodzi na niedzielny spacer. Z drugiej strony ma petng
Swiadomosé, ze o dotknietym przez los bracie / siostrze nie powinno sie tak mysle¢. Wyrzuty
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stawiane sobie samemu (czasem niesprecyzowane, zwtaszcza gdy dziecko jest mtodsze): "Jak
moge w ogole mieé takie mysli / tak odczuwac?" prowadzg w koncu do konkluzji: "Na pewno
mam niedobry charakter / jestem zty". Stad niedaleko juz do wyksztatcenia sie w dziecku
poczucia winy, nierzadko spotegowanego uporczywg mysla: "Ja jestem zdrowy, silny, chodze
do szkoty, moge ptywac, a moja siostra jest sparalizowana /nie styszy/ nie potrafi czytac itp.
Dlaczego przytrafito sie to akurat jej? Czy réwnie dobrze mogto wypasé na mnie?"

Moze to wtasnie takie rozwazania sprawiajg, ze rodzenstwo dzieci niepetnosprawnych wyrasta
zazwyczaj na silnie altruistycznych, petnych poswiecenia ludzi. Spieszg oni kazdemu na pomoc,
zawsze gotowi sg do natychmiastowej interwencji. W zaaferowaniu przeceniajg czasem swoje
sity i w rezultacie szkodzg sobie.

Wspomniana juz nietolerancja spoteczenstwa powoduje, ze kontakty petnosprawnych dzieci na
zewnatrz rodziny sg mocno ograniczone. Dzieci krgpujac sie swa nietypowg sytuacja, nie
zapraszajg do domu ani kolezanek, ani kolegdéw. Czesto wszyscy cztonkowie rodziny czujg sie
niejako "skazani" wytgcznie na swoje towarzystwo i zamykajg sie po prostu w czterech
8cianach. Dla dziecka taki stan rzeczy nabiera groznego wydzwieku zwtaszcza wtedy, gdy w
rodzinie panuje atmosfera beznadziejno$ci i statego buntu wobec faktu niepetnosprawnosci,
mimo ze minety juz by¢ moze cate lata.

W zwigzku z powyzszym niemal automatycznie nasuwa sig¢ wniosek, ze w takim razie duzo
zalezy od klimatu w rodzinie, od postawy rodzicow, sytuacji finansowej rodziny i wreszcie od
stopnia oraz rodzaju uposledzenia dziecka. Z pewnoécig pienigdze wiele moga utatwic, a
odwaga i zaangazowanie rodzicow - duzo zmienic. Jednak z reguty nawet najbardziej petni
pos$wiecenia rodzice po prostu nie sg w stanie daé dziecku nieuposledzonemu tyle samo ze
swego czasu i uwagi co dziecku niepetnosprawnemu.

Nastepnym problemem, z jakim zmaga sie rodzenstwo dzieci uposledzonych, jest obawa przed
niepetnosprawnoscig i choroba. Nieuzasadniony dzieciecy niepokdj: "A jak mnie sie tez to
stanie?" nie znika w miare dorastania i zdobywania wiedzy. Nowe informacje, czesto
uzyskiwane na lekcji biologii w szkole, przynosza ze sobg swiadomosc, ze istnieje co$ takiego
jak genetyka i choroby dziedziczne. Jezeli brat zachorowat na zapalenie mézgu w wieku lat
oémiu, kto moze zagwarantowac, ze mnie nie spotka to, gdy skoncze szesnascie lat? Moja
siostra ma Zesp6t Downa. Czy bedzie odpowiedzialnie z mojej strony zdecydowac sie na
urodzenie wtasnego dziecka? Takie pytania mnozg sie tym liczniej, im dtuzej cztowiek pozwala
im drgzy¢ swojg $wiadomo$¢, w niektorych przypadkach nawet tylko podswiadomosc.

| wreszcie sprawa ostatnia, ale wcale nie najbtahsza. Dzieci generalnie nie lubig wyrdzniac sie
tym, ze ich rodzina jest inna niz domy otaczajgcych je ludzi. W srodowisku robotniczym dzieci
inteligentéw wstydzg sie, ze ich tato jest docentem ("jajogtowy"). W Srodowisku inteligenckim
dzieci robotnikdw wstydza sie, ze ich matka pracuje w szwalni ("robociara"). Zag w
spoteczenstwie, ktore uparcie nie chce przyjmowaé do $wiadomosci, ze na Swiecie istniejg
choroba, $mieré, niepetnosprawnosé, nieszczescie - bracia i siostry dzieci uposledzonych czujg
sie Zle i sg nieszczesliwi.

Na poczatku artykutu wspomnieliSmy, ze rodzice nie powinni ani przecigzac, ani zaniedbywac
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dziecka petnosprawnego, jezeli chcg unikngé oméwionych juz i zawsze prawdopodobnych
niebezpieczenstw. Jak jednak majg ten postulat spetni¢ ludzie zmagajacy sie juz w
nietolerancyjnym otoczeniu z jedng z najwiekszych tragedii, jakie moga spotkac rodzicow: z
niepetnosprawnoscig jednego z dzieci?

Nie oddamy naszego syna do zaktadu. ZaczeliSmy juz budowac duzy dom. Nasza cérka
bedzie w przysztosci mieszkata na parterze razem ze swojg rodzing, a Jan dostanie pokéj z
tazienka na pieterku. Angela zaopiekuje sie nim. Nie bedzie sam.

Bettina i Uwe

MGj brat ma Zespét Downa. Wiasciwie umie robi¢ wszystko, ale nie potrafi czytaé, pisac i
liczy¢. Wiem, ze bardzo chciatby byc taki jak ja. Czasem kupuje sobie nawet gazete i udaje, ze
czyta. Jest mi go strasznie zal.

Vera, 12 lat

Czasami musze pomdc Stefanowi zatatwic sie, kiedy akurat nie ma w domu rodzicow albo
opiekunki. To niezbyt przyjemne, nie lubie tego robié. Inne dzieci nie muszg robi¢ takich rzeczy
dla swojego rodzenstwa.

Markus, 13 lat

Denerwuje mnie, ze ludzie w restauracji tak sie na nas patrza: i na Weronike i na jej wézek
inwalidzki.
Anna, 9 lat

Brat czesto ciggnie mnie za wtosy, a ja nie moge nic powiedzie¢, bo on mnie nie rozumie.
Sabine, 7 lat

Dla mnie zycie z mojg niepetnosprawng siostrg jest normalne. Nie znam przeciez nic innego.
Nie pamietam jak to byto przed jej urodzeniem. Bytam jeszcze wtedy za mata.
Monika, 10 lat

Musze sprzgta¢ w kuchni, karmi¢ Sophie, bawic sie z nig, zmieniaé jej pieluchy. Nikt mnie za to
nie chwali. Mama cieszy sie tylko wtedy, gdy Sophie czuje sie dobrze. A poniewaz Sophie czuje
sie zwykle Zle, wiec moi rodzice sg zazwyczaj nieszczesliwi i w ztym humorze.

Ulla, 14 lat

Czasem wyobrazam sobie, jakby to byto fajnie, gdyby moj brat poszedt do osrodka, a ja

zostatbym sam w domu. Ale wstydze sie takich mysli.
Horst, 13 lat

Zrédto: www.tematy.info/artykuly/pedagogika spec4.htm
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