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,» Wszystko staje si¢ znow dobre, dzieki dobrym ludziom. Dobry
cztowiek jest zawsze laskq laskq dla tego Swiata. Bqdz dobrym czo-
wiekiem! Wierze w dobro w cdowieka tak, jak wierze w wiosne, wi-
dzac bazie kwimqcej wikliny. Zycdiwie patrze na ludzi to jest moje
hobby. Myslqc o kims dobrze pobudzasz go ku dobremu. Tylko
szezesliwy czlowiek, moze uszczesliwi¢ innych. Staraj sie by¢ bliski
kazdemu czlowiekowi, szanujgc jego osobowosé, takiemu jakim on
Jjest nie ma bowiem innych. Bég dat kazdemu czlowiekowi mozliwosé
uszczesliwiania innych. Czasem potrzeba jednego radosnego obli-
cza, by rozjasnito sig nasze Zycie. To co najwazniejsze na tym Swie-
cie to by¢ cztowiekiem, i to dobrym czlowiekiem” .

PHIL BOSMANS

WPROWADZENIE

Problem rodzicéw dzieci z niepelnosprawnosciami w literaturze przedmiotu
jest poruszany dos¢ czg¢sto. Niejednokrotnie jednak zapomina si¢ zupetnie o poto-
zeniu rodzenstwa pelnosprawnego, majacego brata lub siostr¢ z niepelnosprawno-
$cia, o ich sytuacji zwiazanej z tym faktem w rodzinie, srodowisku réwiesniczym,
szkole, ich dylematach i rozterkach.

Prawie wszyscy pedagodzy specjalni i psychologowie zajmuja si¢ osoba
7 niepelnosprawnoscia i jej specyficznym potozeniem zyciowym. Tak naprawde
nikt nie zastanawia si¢ nad tym, co si¢ dzieje, z osoba, ktdéra ma rodzenstwo
7 niepelnosprawnoscia - co ona przezywa i co ona czuje Powyzsza problematyka
nie zostala jeszcze w sposéb dostateczny zbadana i wyjasniona, mozna nawet
powiedzie¢, Zze badania z zakresu tej problematyki dopiero raczkuja.

Od niedawna znany jest poglad, Ze relacje wewnatrz rodzenstwa, zwlaszcza
o réznym stopniu sprawnosci intelektualnej czy fizycznej sa bardzo wazne, wy-
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wieraja bowiem w istotny sposOb wptyw na rozwdj zaréwno dziecka pelnospraw-
nego, jak i dziecka z niepelnosprawnoscia. Okazalo si¢ , ze wi¢zy laczace rodzen-
stwo sg nadspodziewanie mocne, wrgcz nie do rozerwania. Rodzice kiedys prze-
ciez umra, przyjaznie czg¢sto si¢ zrywaja, pary i matzenstwa — rozchodza. Brat
natomiast pozostanie na zawsze bratem, a siostra — siostra, chocby rodzenstwo nie
darzylo sie wzajemna sympatia, uczuciem i od lat nie utrzymywato z soba zadne-
g0 kontaktu. Rodzenstwo nalezy do tej samej generacji pokoleniowej i sita rzeczy
w dziecinstwie chce spedza¢ w swoim towarzystwie wigcej czasu niz z rodzicami.
7 tego tez powodu jest wobec siebie bardziej otwarte i bezposrednie. Pomimo
zdarzajacych sie kt6tni, nieporozumien, nawet zazdrosci o wzgledy rodzicéw czy
jakie$ rzeczy materialne, bracia i siostry — w tym takze rodzenstwa, z ktérych
jedno jest osoba z niepetnosprawnoscia — w sytuacjach konfliktéw migdzy-
pokoleniowych najczesciej ,.lacza” si¢ ze soba ,,przeciwko” rodzicom.

W naszym spoleczenstwie, w obecnym czasie, cho¢ stopniowo, spojrzenia na
osoby z niepelnosprawnoscia ulega zmianie, ale zdarza si¢ jeszcze, ze dzieci nie-
pelnosprawne i ich rodziny odsuwane sa na dalszy plan lub w ogéle eliminowane
7e spoteczenstwa. Kazdy z nas woli mie¢ za $ciana sasiada, ktéry ma rodzing
z pelnosprawnymi dzieé¢mi, niz z dzieckiem niepelnosprawnym.

Droga do akceptacji w rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscia przechodzi
zawsze przez faz¢ walki, zaprzeczenia i wyrzutéw sumienia ze strony obojga ro-
dzicéw i — niejednokrotnie — petnosprawnego rodzenstwa. Dlatego tez mozna
wyrézni¢ cztery najistotniejsze fazy ksztattowania si¢ postaw wobec osoby z nie-
pelnosprawnoscia w rodzinie:

— uswiadomienie sobie wagi problemu

— zaznajomienie si¢ z istota niepetnosprawnosci

— préby wykrycia przyczyn

— akceptacja catego uktadu warunkéw',

Stopien akceptacji przez rodzicéw i rodzenstwo dziecka z niepelnospraw-
noscig w rodzinie zalezy od wielu czynnikow, a mianowicie mi¢dzy innymi od:
natury i usposobienia rodzicéw i rodzenstwa; wyksztalcenia kulturalnego i spo-
tecznego rodziny; poziomu ekonomicznego oraz filozofii zycia; stopnia dostar-
czanej wiedzy o istocie danej niepetnosprawnosci; emocjonalnej atmosfery domu
rodzinnego; stosunku spoteczenstwa oraz najblizszego otoczenia, w ktérym funk-
cjonuje rodzina, do jednostki niepelnosprawnej; wieku rodzicéw i rodzenstwa;

U Por. M. Karpik, Akceptacja lub odrzucenie dziecka uposledzonego umystowo przez rodzicow,
w: ,Tematy. Pismo pracownikéw socjalnych, terapeutéw, personelu opiekuiczego” 1996, nr 5,
5. 25.
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kolejnosci urodzenia si¢ dziecka z niepelnosprawnoscia; wieku i plci dziecka
z niepetnosprawnoscia’.

1. SYTUACIA ZYCIOWA DZIECKA ZWIAZANA Z FAKTEM BYCIA BRATEM LUB
SIOSTRA RODZENSTWA Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA

Prawidlowy rozwdj psychiczny dziecka ksztattuje si¢ dzigki oddziatywaniu
wielu oséb, jednakze wickszos¢ teorii osobowosci podkresla znaczaca, jak nie
najwazniejsza, rol¢ srodowiska rodzinnego. Rodzina bowiem dla kazdego dziecka
jest swego rodzaju oaza, gdzie moze skry¢ si¢ ze swoim bdlem i cierpieniem,
gdzie znajdzie zrozumienie oraz niezbg¢dna i oczekiwana pomoc w najtrudniej-
szych momentach swojego zycia’. Nalezatoby w tym miejscu przytoczy¢ poglady
Otto Specka, z ktérymi trudno si¢ nie zgodzi¢, iz bardzo wazne jest srodowisko,
w ktérym zyjemy i przebywamy, poniewaz jest ono istota wzrastania kazdego

cztowieka, czyli osobistego ,,stawanie si¢ soba™*.

Trudna sytuacja dla rodzicow jest wychowywanie dzieci o réznych mozli-
wosciach rozwojowych petnosprawnych i niepelnosprawnych °. Giéwna ich tro-
ska i problemem jest to, aby dzieci wzajemnie sobie nie szkodzily, a wregcz prze-
ciwnie — uczyly si¢ od siebie wielu pozytywnych rzeczy i pomagaly sobie w mia-
re swoich mozliwosci psychofizycznych. U dziecka petnosprawnego rozwdj moze
si¢ spowolni¢ z uwagi na ciagle przebywanie z bratem lub siostra z niepelno-
sprawnoscia, a zwlaszcza wtedy gdy jest ono starsze- mtodsze petnosprawne ro-
dzenstwo moze si¢ na nim wzorowag.

Niepetnosprawne rodzenstwo wprowadza wiele zmian w stosunkach pomig-
dzy sprawnym rodzenstwem a rodzicami, ma tez ogromny wplyw na wiele zmian
w zyciu petnosprawnego rodzenstwa’. Rodzenstwo petnosprawne dla swojego
brata czy siostry niepetnosprawnej jest nie tylko kolega, partnerem w zabawie
i przyjacielem, ale takze najlepszym nauczycielem, nianka, opiekunem, wycho-
wawc7q, thumaczem, terapeuta, a czasem musi przejmowaé réwniez rol¢ matki
iojca’.

% Por. K. Boczar, Miodziez umystowo uposledzona w rodzinie i w srodowisku pracy, Warszawa
1982, s. 44- 45; M. Karpik, Akceptacja lub odrzucenie..., dz. cyt., s. 23- 24.

* Por. A. Gasiulowa, Postrzeganie w rodzinie i wizja wlasnej choroby u dzieci ze schorzeniami
nowotworowymi, w: Czlowiek niepeinosprawny zagrozenia i szanse rozwoju, red. Bassam Aouila,
Bydgoszcz 1999, s. 229.

* 0. Speck, Niepetnosprawni w spoteczenistwie. Podstawy ortopedagogiki, Gdatisk 2005, s. 294

5 Por. B. Sidor, Rodzina dziecka z niepetnosprawnoscia umystowq, w: Rodzina: zrédlo zycia
i szkota mitosci, red. D. Kornas-Biela, Lublin 2000, s. 401.

% Por. Tamze.

"Por. A. Smrokowska, Rodzeristwo dzieci niepetnosprawnych. , Tematy. Pismo pracownikéw
socjalnych, terapeutéw personelu opiekuficzego” 1996, nr 6, s. 12.
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Brat czy siostra dla rodzenstwa z niepetnosprawnoscia jest wzorem, a nawet
,najwi¢ckszym autorytetem moralnym”, wrgcz nie do podwazenia. Jest to czgsto
najwazniejsza osoba w ich zyciu i godna nasladowania. Rola autorytetu siostry
czy brata pelnosprawnego w oczach rodzenstwa z niepetnosprawnoscia wzrasta
jeszcze bardziej w okresie dojrzewania, kiedy to kazdy mtody czlowiek potrzebu-
je kontaktu kolezenskiego i akceptacji.

Poza tym, trzeba zauwazy¢, iz rodzenstwo dzieci z niepelnosprawnoscia na-
lezy do grupy ryzyka, jest ono bowiem bardziej podatne na ré6znego rodzaju zabu-
rzenia psychiczne i ma wigksze trudnosci w szkole, w kontaktach z rowiesnikami,
a nickiedy takze z nauka. Dzieci te rzadko potrafia beztrosko si¢ cieszy¢, bawic¢
i $Smiac. Niektore wyksztalcaja w sobie poczucie winy, ze sa pelnosprawne, a ich
siostra czy brat nie; zadaja sobie pytania: dlaczego brat czy siostra jest niepelno-
sprawna, a nie ja? Dlaczego mnie to nie spotkalo? Dlaczego mi si¢ to nie przyda-
rzytlo? Czgsto tez uwazaja, i niekiedy to nawet odczuwaja, ze sa zaniedbywane
przez rodzicéw.

Bunt dziecka pelnosprawnego w stosunku do rodzicéw z uwagi na to, iz wig-
cej czasu i uwagi poswigcajg rodzenstwu z niepetnosprawnoscia moze doprowa-
dzi¢ rodzicéw do agresji fizycznej, jak i psychicznej, z ktora bardzo czg¢sto nie
umieja sobie wlasciwie radzi¢. Pierwszg reakcja dziecka na krzywdzace zacho-
wanie w stosunku do niego jest poczucie odrzucenia. Stosunek dziecka krzyw-
dzonego do rodzicéw lub opiekunéw nacechowany jest zawsze duza doza ambi-
walencji. Zdaniem 1. Pospieszyl wlasnie w tej ambiwalencji tkwi dramat dziecka
krzywdzonego: z jednej strony bowiem ma ono glgbokie poczucie niesamodziel-
nosci, zaleznosci od dorostych, koniecznosci posiadania opickuna z drugiej zas
musi upora¢ si¢ z poczuciem odtracenia, swiadomoscia, ze oni sami stanowig dla
niego zagrozenie. To jednak nie wszystko. Dziecko niejednokrotnie musi uporaé
si¢ z innym jeszcze konfliktem motywacyjnym — z uczuciem mitosci i niekiedy
nienawisci do rodzica. Nalezy mie¢ swiadomos¢, ze dziecko ma prawo tak re-
agowad, poniewaz naturalnym prawem cztowieka jest bunt przeciw krzywdzeniu
€0 i nienawisci do zrédta owego 7ta. Zdarza sie, iz dziecko w takiej sytuacji samo
prowokuje agresje rodzicow. Owa agresja moze by¢ forma komunikatu, préba
potwierdzenia przynaleznosci do rodzicéw, do danej rodziny, upewnieniem si¢ co
do ich uczu¢, jak réwniez wotaniem o zainteresowanie si¢ nim. Dziecko wrgcz
krzyczy: ,,ja tu tez jestem mamo i tato”. Wydaje sig, ze w akcie tym, jak nigdzie
indziej, zawarta jest esencja dziecigcej bezradnosci i bezsilnosci®.

Rodzenstwo os6b z niepetnosprawnoscia moze i chyba na pewno jest narazo-
ne na wicksze problemy emocjonalne, zaburzenia zachowania, niekiedy poczucie

® Por. 1. Pospieszyl, Przemoc w rodzinie. Mozliwosci prreciwdziatania, ,,Zagadnienia wycho-
wania a Zdrowie Psychiczne”1998, nr 1, s. 141.
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stabych zwiazkéw z rodzina’. Czgsto tez wydaje si¢ rodzenstwu petnosprawnemu,
Ze jest opuszczone przez najblizszych, ze cata uwaga ze strony rodzicéw jest skie-
rowana na rodzenstwo z niepetnosprawnoscia i jemu rodzice poswigcaja swoj
caly czas. Najczesciej jednak tak jest, ze rodzice skupiaja swoje zainteresowanie
na tym z dzieci, ktore potrzebuje wigcej opieki, ale przy tym zdarza sig, ze zapo-
minajg o problemach i potrzebach pozostatych dzieci. Mlodziez z takiej wlasnie
rodziny czuje si¢ odsunicta, zaniedbana, mniej kochana. Nie nalezatoby jednak
przyjmowa¢ tego tak, ze rodzice jedno dziecko kochaja mniej, a drugie bardzie;j,
bo potrzebuje wigcej opieki, ale po prostu kochaja inaczej, ich mitos¢ jest inna.
Zreszta kazdy cztowiek jest niepowtarzalng jednostka indywidualng i dlatego tez
do dwéch réznych oséb nie mozna zywic¢ zupelnie identycznego, takiego samego
uczucia.

Sadzi¢ mozna, wydaje si¢, ze znalezienie np. partnera zyciowego rodzenstwu
0s6b z niepetnosprawnosciami jest bardzo trudne, bowiem biora pod uwagg ro-
dzenstwo z niepelnosprawnoscia, ktére oczekuje od nich pomocy, ale rowniez nie
moga uwierzy¢, ze jest ktos kto ich pokochat, ze jest ktos kto ich akceptuje i sytu-
acje w jakiej si¢ znajduja. Czesto jednak ta mitosc jest bardzo zaborcza poniewaz
boja sig, ze straca partnera i ich zwigzki konczg si¢ rozstaniem. Wydaje si¢ réw-
niez réwniez, ze rodzenstwu dzieci z niepetnosprawnoscia przez cale zycie towa-
rzyszy strach i obawa przed niepetnosprawnoscia i choroba. Zyja oni w ciagtym
napieciu, jak gdyby czekali ,kiedy to wiasnie si¢ im przydarzy”, bo nie mozliwe
jest, aby mnie omineto. Na poczatku dzieci obawiaja si¢, ze same kiedys stang si¢
niepetnosprawne; w miar¢ uptywu lat i poznawania zagadnien genetyki, zaczyna-
ja obawiac si¢ 0 swoje potomstwo, a nastgpnie o potomstwo swoich dzieci. Moz-
na wigc powiedzie¢, ze obawa, lgk, niepokdj rodzenstwu petlnosprawnemu brata
czy siostry z pewnymi dysfunkcjami towarzyszy przez cale zycie. Nawet, jesli
jest on podswiadomy, to i tak istnieje.

Rodzenstwo dziecka niepelnosprawnego wyrasta zazwyczaj, chociaz nie
zawsze, tak jak zaznaczono wczesniej, na altruistycznych i petnych poswigcenia
ludzi. W zaaferowaniu przeceniajg czasem swoje sity i w rezultacie szkodza sobie
i innym. Nie wiadomo tak do konca, co jest tego bezposrednim powodem, czy
odpowiedzialno$¢ za brata lub siostr¢ niepetnosprawna, czy moze poczucie winy,
Ze to ,,on jest taki, a nie jak ja”; ,,dlaczego ono nie moze by¢ takie jak inni”; ,,dla-
czego mu si¢ to akurat przydarzyto, a nie komus innemu”.

°Por. M. Koscielska, O psychologicznych Zrédach trudnosci akcepracji dziecka uposledzonego
— dane z terapii rodzin, w: Osoba niepetnosprawna i jej miejsce w spoleczenstwie, red. D. Kornas-
Biela, Lublin 1988, s. 79-90. Por. H. Misiewicz, Stosunki interpersonalne miedzy rodzenstwem
w rodzinie 7 dzieckiem uposledzonym w stopniu lekkim, ,Roczniki Filozoficzne”, nr 4 [1986], 57-86;
Por. B. Jarzgbowska-Baziak, Rodzina dziecka uposledzonego umystowo. ,,Zagadnienia Wychowaw-
cze a Zdrowie Psychiczne” 1973, nr 4-5, s. 191-199; Por. B. Sidor, Rodzina dziecka z niepetno-
sprawnosciq. .., dz. cyt., s. 401.
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2. POMOC DZIECKU PEELNOSPRAWNEMU MAJACEMU BRATA LUB SIOSTRE
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA

Wdaje sig, iz problemy rodzenstwa dziecka z niepetnosprawnoscia rodzice
lekcewaza, traktujac najcz¢sciej jako mato istotne, mato wazne. Prowadzi to do
nieporozumien i konfliktéw w rodzinie. Pelnosprawne rodzenstwo obwinia dziec-
ko niepetnosprawne o to, ze ich rodzice mniej si¢ nim interesuja, a cala uwagg
i wysitki skupiaja na bracie lub siostrze z niepelnosprawnoscia. Maja miejsce
przypadki, ze rodzenstwo pelnosprawne i niepetnosprawne rywalizuje mig¢dzy
sobg 0 mito$¢ i uwagg rodzicéw, co przyczynia si¢ zapewne do tego, iz przeby-
wanie z rodzenstwem niepelnosprawnym w domu jest jeszcze bardziej uciazliwe
i dotkliwe'.

Ten dyskomfort dla rodzenstwa pelnosprawnego zwigksza si¢ jeszcze bar-
dziej, gdy rodzice upominaja ich, iz zawsze winni ustgpowa¢ rodzenstwu, bo-
wiem ono jest i tak bardzo pokrzywdzone przez zycie. Trudno to niekiedy ro-
dzenstwu pelnosprawnemu zrozumie¢, zwlaszcza w okresie dziecinstwa i adole-
scencji. Czgsto tez rodzice dziecko pelnosprawne obciazaja roznego rodzaju obo-
wigzkami, a niekiedy sa one ponad ich sily i mozliwosci. Ponadto, réwniez zbyt
wczesnie lub w zbyt brutalny sposéb, zostaje ono skonfrontowane z bélem, cho-
roba, nieszczgséciem i niekiedy cierpieniem, a rodzice nie potrafia ich przygoto-
waé w sposob wiasciwy na sytuacje, ktéra jest odmienna niz u wigkszosci ich
réwiesnikéw majacych rodzenstwo petnosprawne''.

7 drugiej jednak strony kontakt z niepelnosprawnym bratem lub siostra moze
w istotny sposéb przyczynic¢ si¢ do rozwini¢cia w petnosprawnym dziecku dojrza-
tosci, wrazliwosci, poczucia odpowiedzialnosci, tolerancji, altruizmu i zaangazo-
wania spolecznego. Wszystko zalezy od wlasciwego traktowania dziecka niepel-
nosprawnego i petnosprawnego przez rodzicéw. Jezeli rodzice nie beda ani zanie-
dbywa¢, ani przecigza¢ nadmiarem obowigzkéw i odpowiedzialnosci dziecka
pelnosprawnego, woéwczas to wigkszos¢ konfliktow da si¢ unikngé, a niepetno-
sprawny brat czy siostra odniesie znaczna korzys¢ z obecnosci swojego pelno-
sprawnego rodzenstwa. Mozna wigc powiedzie¢, ze posiadanie brata lub siostry
7 niepetnosprawnoscia ma dla pelnosprawnego rodzenstwa istotne znaczenie,
poniewaz: powoduje pewne obciazenie psychiczne i materialne; rzutuje bezpo-
srednio na zachowanie si¢ i codzienne warunki zycia rodzenstwa pelnosprawne-
g0; ksztattuje jego postawe wobec problemu niepelnosprawnosci, a w dalszej
perspektywie wptywa na ksztattowanie si¢ postaw szerszych srodowisk, do kto-
rych zdrowe rodzenstwo nalezy — uczniéw, studentéw, pracownikéw'?.

10 por. B. Sidor, Rodzina dziecka z niepetnosprawnosciq..., dz. cyt., s. 401.

" Por. H. Misiewicz, Stosunki interpersonalne miedzy rodzeristwem..., dz. cyt., s. 57-86; B. Si-
dor, Rodzina dziecka z niepetnosprawnosciq...., dz. cyt., s. 402.

12 por. M. Karpik, Akceptacja lub odrzucenie. .., dz. cyt., s. 27.
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Trzeba zauwazy¢, ze rodzenstwo dziecka z niepelnosprawnoscia czgsto jest
dyskryminowane przez swoich réwiesnikow. Zdarzaja si¢ réwniez przypadki po-
nizania takiego dziecka przez nauczycieli i wychowawcéw. Rodzenstwo dzieci
niepelnosprawnych w naszym spoleczenstwie do$¢ czg¢sto bardzo bolesnie od-
czuwa t¢ dyskryminacje. W swojej pracy zawodowej, rozmawiajac wielokrotnie
z rodzenstwem brata lub siostry z niepelnosprawnoscia, dos¢ czgsto spotkatam sig
z taka sytuacja. W jednej ze szko6t nauczycielka stwierdzila, ze dziewczyna, ktéra
ma siostr¢ z zespotem Downa i tak nic nie umie i nic nie wie, bo sama jest pot-
downem. A przy najmniejszej pomylce nie zwracata si¢ do niej inaczej jak .ty
downie”. Doszlo az do przeniesienia dziewczyny do innej szkoty, gdzie takie zaj-
Scia juz nie mialy miejsca.

Wiele dzieci, ktére maja rodzenstwo z niepelnosprawnoscia cierpi z powodu
,przesladowan” ze strony grupy réwiesniczej czy kolezenskiej. Czgsto ich sytu-
acja rodzinna, zyciowa, czy sam brat lub siostra z niepelnosprawnoscia jest tema-
tem zartdw i drwin. Zdarza si¢ réwniez czgsto, ze odpowiedzialne zachowanie ze
strony rodzenstwa petnosprawnego w stosunku do brata lub siostry z niepetno-
sprawnoscia jest tematem wysmiewania si¢ i ponizania lub nawet odrzucenia ta-
kiej osoby przez grupg rowiesnicza czy kolezenska.

Dzieci, kr¢pujac si¢ swoja nietypowa sytuacja, jak réwniez chcac uniknac
drwin, nie zapraszaja do domu kolegéw ani kolezanek. Same réwniez bardzo
rzadko spotykaja si¢ poza domem z kolezankami i kolegami, obawiajac si¢, ze
beda musiaty ich kiedy$ zaprosi¢ do siebie, ze cata ich sytuacja, w ktérej zyja
zostanie ujawniona i nie pozostanie ich tajemnica nic, co chciatyby ukry¢ przed
swoimi kolezankami i kolegami.

Niekiedy rodzenistwo pelnosprawne nie chce spgdza¢ czasu wolnego z ro-
dzenstwem niepelnosprawnym, uwazajac, ze powinno mie¢ mozliwos¢ odpo-
czynku od brata czy siostry z niepelnosprawnoscia. Nalezy tutaj zauwazy¢, iz
takie sytuacje maja miejsce najczesciej w okresie dojrzewania rodzenstwa petno-
sprawnego i trwaja dos¢ krétko. Po okresie buntu najczgsciej jednak przychodzi
czas odpowiedzialnosci i troski o brata czy siostre z niepetnosprawnoscia. Jednak
zawsze, bez wzglgdu na swoj wiek, rodzenstwo petnosprawne musi i winno pa-
migtaé, ze osoba jako podmiot istnienia i dziatania wyraza si¢ jako ,.ktos” w od-
réznieniu od istnienia i dynamizmu rzeczy, ujmowanych zaimkiem ,,co§”".

State zachgcanie przez rodzicéw do thumienia w sobie przez dziecko pel-
nosprawne negatywnych uczué¢ do calej sytuacji, w ktérej funkcjonuje, moze do-
prowadzi¢ do tego, ze dziecko thumi w sobie réwniez niektére cechy pozytywne,
np.: poczucie humoru, fantazj¢, chgc¢ psocenia i zartowania. Wydaje si¢, ze dziec-

3 Por. W. Stomka, Podmiotowy charakier osoby-godnosci czlowicka, w: Byé cztowiekiem, red.
T. Bielski, Poznan-Warszawa 1974, s. 83; Z. Marek, Podstawy wychowania moralnego, Kraké6w
2005, s. 53.
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ko zatraca w taki sposob cz¢$¢ swojej spontanicznosci i dziecinstwa, a staje si¢
,,matym dorostym”, ktéremu nie wypada juz wiele rzeczy jak dziecku.

Mozna stwierdzi¢, iz zwracanie uwagi na potrzeby rodzin z dzieémi nie-
petnosprawnymi oznacza nie tylko poprawienie sytuacji samych niepetnospraw-
nych, ale réwniez odciazenie rodzicéw, ktérzy dzigki temu moga w wigkszym
stopniu po$wigca¢ uwage dzieciom pelnosprawnym. Niedostrzeganie probleméw
takich rodzin przez wtadze panstwowe, przyczynia si¢ do tego, ze sa one w pew-
nym sensie odpowiedzialne nie tylko za frustracje, stres i zwatpienie rodzicow
w sens swoich dziatan dydaktycznych i opiekunczych w stosunku do dziecka
7z niepelnosprawnoscia, jak i ich pelnosprawnego rodzenstwa, ale réwniez za nie-
wlasciwe i czesto niegodne warunki zycia dzieci niepelnosprawnych i ich petno-
sprawnego rodzenstwa. Przede wszystkim jednak, z uwagi na to, ze Zyjemy razem
w catej spotecznosci, musimy poczué si¢ wspdtodpowiedzialni za smutek, cier-
pienie i zaburzona poniekad osobowos$¢ rodzenstwa petnosprawnego i rodzicow.

Wydaje sig, ze pilng sprawa w poczatkach XXI wieku staje si¢ problem po-
mocy nie tylko samym niepetnosprawnym, ale rowniez i ich rodzenstwu. Naleza-
toby poméc rodzenistwu petnosprawnemu i utatwi¢ podejmowanie wlasciwych
decyzji zyciowych, ktére przyczynia si¢ do chociazby cz¢sciowego zrealizowania
przez nich wlasnych marzen i pragnien. Niekiedy, to wtasnie rodzenstwo petno-
sprawne w okresie swojej mtodosci musi podjac decyzje, ktére wptyna na dalsze
zycie nie tylko ich samych, ale réwniez niepelnosprawnego rodzenstwa. Jest to
szczegblnie widoczne dzisiaj gdy najczgsciej osoby z niepelnosprawnoscia zosta-
ja w domu pod opicka rodzicéw, a nast¢gpnie rodzenstwa z uwagi na niewystar-
czajace srodki materialne. Nierzadko to, co otrzymuje z opieki spolecznej osoba
7 niepelnosprawnoscia, musi wystarczy¢ na utrzymanie calej rodziny, bo jest to
jedyne zrédto dochodu. Nie zawsze jednak rodzenstwo umie i moze sobie pora-
dzi¢ z osoba 7 niepelnosprawnoscia, ale pomimo tego nie oddaje jej do specjali-
stycznych placéwek z przyczyn wczesniej wspomnianych Warto zaznaczy¢, ze
cho¢ rodzenstwo nie zawsze potrafi i moze poradzi¢ sobie z osoba z niepetno-
sprawnoscia, to jednak- z przyczyn wczesniej wspomnianych- czesto nie oddaje
jej do specjalistycznych placéwek.

Wydaje si¢ waznym postulatem wychowawczym, aby nauczy¢ mitodych lu-
dzi podejmowania stusznych decyzji, a zarazem nie zawsze konczacych si¢ wy-
rzeczeniami z uwagi na fakt bycia bratem lub siostra rodzenstwa z niepel-
nosprawnoscia. Niejednokrotnie maja miejsce przypadki, gdy rodzenstwo pel-
nosprawne traktuje brata lub siostr¢ z niepetnosprawnoscia jako swdj ,,azyl”. Bo-
jac si¢ podejmowania nowych wyzwan, porazek i poniesienia odpowiedzialnosci
za wykonywane zadanie w pracy zawodowej, podejmuja decyzje, ktéra nie zaw-
sze jest konieczna i jedyna, o opiece nad bratem czy siostra z niepetnosprawno-
Scia, bo jak twierdza maja tzw. ,,zapewniony byt” i spokojne utrzymanie.
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Niekiedy rodzenstwo petnosprawne musi wyrzec si¢ np. swojego marzenia
dotyczacego wykonywania przysziego zawodu, ktérego nie moze zrealizowac,
bowiem jest w domu osoba z niepelnosprawnoscia, ktéra potrzebuje ich wsparcia
i pomocy. O swoich planach zyciowych bardzo czgsto nie moze otwarcie rozma-
wia¢ nawet ze swoimi rodzicami.

Wydaje si¢ wigc, ze rodzice petnosprawnych dzieci, od samego poczatku po-
jawienia sie na §wiecie brata lub siostry z niepelnosprawnoscia, winni w szcze-
g6lny sposéb zwraca¢ uwagg na dzieci petnosprawne i objac je szczegdlna opieka
emocjonalna. Ponadto powinni okazywa¢ milos¢ do dziecka pelnosprawnego
w kazdym, nawet najdrobniejszym, gescie, a nie odpychaé je i méwi¢, ze nie maja
dla niego czasu, poniewaz brak wparcia i zrozumienia ze strony najblizszych
z pewnoscia odbije si¢ w przysztosci na stosunku rodzenstwa petnosprawnego do
niepetnosprawnego brat czy siostry.

Doswiadczenie uczy, iz rodzice wychowujacy dzieci o réznej sprawnosci fi-
zycznej, badz intelektualnej, musza w wickszym stopniu zwraca¢ uwage na po-
trzeby i oczekiwania pelnosprawnego rodzenstwa. Nie moga oni wszystkich swo-
ich oczekiwan, pragnien i marzen, kierowa¢ tylko do dziecka petnosprawnego,
bowiem w takiej sytuacji dziecko pelnosprawne czuje si¢ bardzo osaczone i nie
ma swobody, a kazda najdrobniejsza porazka przezywana jest przez nie jak naj-
wigksza tragedia. W przysztosci prawdopodobnie takie dzieci nie beda potrafily
samodzielnie podejmowac decyzji, a trudnosci, jakich nie bedzie brakowaé
w okresie mtodzienczym, a nastgpnie dorostym, beda dla nich niekiedy niemoz-
liwe do pokonania, co z kolei przyczyni si¢ do popadania w réznego rodzaju pato-
logie, jak alkoholizm, narkotyki, zazywanie substancji wziewnych, prostytucja,

1tp.
WNIOSKI KONCOWE

Dziecko petnosprawne, czujac si¢ odepchnigte, niechciane, niekochane, traci
poczucie bezpieczenstwa i czgsto staje si¢ agresywne w domu, a takze w srodowi-
sku réwiesniczym. W miar¢ wzrastania, agresja w dziecku ktére nie odczuwa, ze
jest akceptowane i kochane tak, jak jego rodzenstwo z niepelnosprawnoscia, mo-
ze narastac.. W wyniku tego powstaje btedne koto, poniewaz agresja, ujawniajaca
si¢ w dziecku, utrudnia osiagni¢cie sukceséw oczekiwanych przez rodzicow,
a brak sukcesu prowadzi do odrzucenia wlasnego dziecka.

W rodzinie, ktéra zapewnia poczucie bezpieczenstwa, gdzie panuje serdeczna
i zyczliwa atmosfera, dziecko z niepetnosprawnoscia, podobnie jak jego rodzen-
stwo pelnosprawne, rozwija si¢ najkorzystniej. Dziecko pelnosprawne w rodzinie,
w ktérej jest brat lub siostra z niepelnosprawnoscia, powinno mie¢ poczucie bez-
pieczenstwa. Ponadto, nalezatoby mu réwniez umozliwi¢ ksztaltowanie poczucia
wlasnej wartosci i prawidtowy rozwdj jego osobowosci.
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Reasumujac powyzsze rozwazania na temat akceptacji dziecka z niepetno-
sprawnoscia przez rodzicow i rodzenstwo, warto postuzy¢ si¢ stowami A. H.
Maslowa: ,,Czy mozna straci¢ swojq jazn? Ta zdrada nie do pomyslenia, o ktérej
nawet nie wiemy, zaczyna si¢ od utajonej §mierci psychicznej w okresie dziecin-
stwa, jesli wtedy nie jestesmy kochani i jestesmy odcigci od naszych spontanicz-
nych pragnien (...) jest to prawdziwy podwdjny mord, w ktérym samo dziecko
stopniowo i nieswiadomie uczestniczy (...). Dziecko zostato odrzucone nie tylko
przez nich, lecz i przez samego siebie (jest faktycznie bez swojego ja)”'*. Zgodnie
z mysla Maslowa, nie nalezaloby nigdy pozwoli¢ rodzenstwu pelnosprawnemu
odczué, ze poswigca si¢ mu mniej czasu niz bratu lub siostrze z niepetnosprawno-
$cia, a co gorsza nie mozna dopusci¢ do tego, aby poczulo, ze jest mniej kochane,
lub nie kochane wcale. Taki stan rzeczy moze bowiem doprowadzi¢ do tego, ze
dziecko petnosprawne poczuje, ze jest nikomu niepotrzebne i zatraci powoli swo-
ja wlasng osobowos$¢, co moze skutkowaé wyizolowaniem si¢ i szukaniem zro-
Zumienia i oparcia np. w grupach nieformalnych.

Warto jeszcze podkresli¢, iz aby stosunki pomiedzy rodzenstwem pel-
nosprawnym i niepelnosprawnym byly wtasciwe i poprawne, a cztowiek petno-
sprawny nie odbierat rodzenstwa z pewnymi dysfunkcjami jako ci¢zar, karg czy
zto, koniecznie musi on zda¢ sobie sprawe z tego, iz niepelnosprawnosg¢ jest tylko
pewna nietypowoscig, a nietypowos¢ nie jest wada, jest jedynie innoscia; niepel-
nosprawnos¢ w jakiejkolwiek dziedzinie jest wylacznie niepelnosprawnoscia
w tej konkretnej dziedzinie, co w niczym nie umniejsza godnosci cztowieka'.

FAMILY AND SOCIAL CIRCUMSTANCES
OF THE SIBLINGS OF THE HANDICAPPED

Summary

Disabled persons are much talked and written about these days, although still too few prob-
lems concerning this group are brought up. The situation of disabled childrens siblings has almost
been forgotten. Yet it is the abled siblings of a disabled brother or sister who is confronted from
their earliest years with human sufferings and often with emotional deficiency from their parents.
They are often faced with the problem of making decisions which are frequently determined by the
fact of having a brother or sister with a disability.

The contact with a disabled sister or brother can significantly lead in a abled child to maturity,
sensibility, responsibility, tolerance, altruism and social commitment. All depends on the appropri-
ate treatment of a disabled and abled child by their parents. If patents do not neglect or overburden
the abled child, then most conflicts can be avoided and the disabled sister or brother will benefit
from the presence of their abled siblings.

4 A. H. Maslow, W strone psychologii istnienia, Warszawa 1986, s. 58
15 Por. P. Pawtowski, Niepetnosprawnosé i zagrozenia z niej wynikajgce, w: Wspétczesne ten-
dencje w rehabilitacji, red. E. Tomasik i E. Mazanek, Warszawa 1998, s. 92.
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