Co ze mna? Pomoc dla zdrowych dzieci z chorym rodzenstwem.
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Ania nigdy nie wie, jak bedzie po powrocie do domu. Czy jej brat bedzie w jednym ze swoich
ztych nastrojéw, czy moze bedzie mity? Czy bedg sie bawic, czy tez zastanie krzyki i tzy?
Stanie sie obiektem jego zto$ci, czy bedzie bezpieczna? Nigdy nie wie, co wyprowadzi go z
rownowagi. Wchodzgc do domu jest bardzo wyczulona, stara sie wyczuc¢ atmosfere. Ania nie
jest zong niebezpiecznego meza ? jest starszg siostrg Eddiego, autystyka z uposledzeniem
umystowym. Ania ma 10 lat. Rodzice Ani i Eddiego ciggle narazeni na stres, probujg sprostaé
potrzebom i oczekiwaniom swoich dzieci. Syn zyje w swoim wtasnym swiecie. Codziennie,
wiele razy w ciggu dnia, pracujg z nim, uspokajaja, znajdujg zajecia, wszystko po to, aby sie
uczyt i rozwijat. Nie poddajg sie nawet wtedy, gdy on wycofuje sie do swojego, niedostepnego
dla nich $wiata. Chodzg na spotkania rodzicéw z podobnymi problemami, walczg o edukacje i
ustugi przystugujace synowi.

Jednoczesnie zdajag sobie sprawe z bolesnej prawdy o Ani, ich corce. Wiedza, ze jest narazona
na state wybuchy ztosci brata. Majg swiadomos¢ tego, ze wielokrotnie zostaje ona
pozostawiona sama sobie, podczas gdy oni probujg ?walczy¢? z synem. Robig co mogg ? jako
rodzice. Dziatajg najlepiej jak potrafia. | radzg sobie lepiej niz wiekszos$¢ rodzicdw w takie;
sytuacji. Zdotali nawet zapisac¢ Anie na lekcje tanca i udato im sig opuscic tylko kilka meczy
koszykdwki.

Ania wraz z rodzing to nie wyjatek. W Stanach jest okoto 6 min niepetnosprawnych dzieci.
Wiekszo$¢ z nich posiada rodzenstwo. Zycie takiej rodziny kreci sie wokét nastrojow i potrzeb
niepetnosprawnego dziecka. Nawet te, ktére najlepiej funkcjonujg kohczg na tym, ze dziecko
zdrowe jest ?uposledzone?. Dla starszego rodzenstwa dziecinstwo przestaje istnie¢ w
momencie narodzin chorego dziecka. Dla mtodszego rodzenstwa ? dziecinstwo nie istnieje.

Bywa tak, szczegdlnie w wiekszych rodzinach, ze pomoc dziecka zdrowego jest wymagana w
codziennym zyciu. Czasami sg proszone albo oczekuje sie od nich zrozumienia, ze potrzeby
chorego rodzenstwa sg priorytetowe. Bywa, ze czujg, iZ muszg sprosta¢ wymaganiom rodzicow
albo zrekompensowac strate... Nawet, jesli rodzice tego nie oczekujg dzieci naktadajg na siebie
obowigzek bycia dobrymi, lepszymi... Czasami czujg sie rozerwane pomiedzy pragnieniem
przynaleznosci do grupy, a lojalnoscig wobec do rodziny. Szczegdlnie, jesli dzieci z ich
otoczenia bywajg okrutne. Bywa réwniez tak, ze zdrowe dzieci czujg sie winne tego, ze sg
zdrowe i ?normalne”. Zadajg gteboko psychologiczne pytania na temat sprawiedliwosci ? czy to
genetycznej czy zupetnie niezaleznej. Jak to mozliwe Zze one sg zdrowe?

Zdrowe rodzenstwo doswiadcza ro6znych emocji zwigzanych z niepetnosprawnoscig swoich
braci i siéstr. Mitosci, zazdrosci o czas poswiecony choremu rodzenstwu, zaktopotania
zwigzanego z faktem jak zareagowac, odrzucenia, radosci z osiggniec¢ rodzenstwa i frustracji
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zwigzanej z faktem, ze nigdy nie bedg posiadac¢ zdrowego rodzenstwa.

Rodzicom dzieci niepetnosprawnych ciezko jest sprosta¢ wychowaniu zdrowych dzieci,
jednoczesnie utrzymujac psychiczng réwnowage. Bardzo czesto zdarza sie, ze nie sg w stanie
stuchac, a nawet zauwazac potrzeb zdrowego potomstwa.

Jednak zwykle nie jest az tak Zle. Rodzi sie z tego sita i empatia. Zwigzek pomiedzy chorym i
zdrowym rodzenstwem staje sie niejednokrotnie bardzo zazyty. Zdrowe dzieci cieszg sig z
matych osiggnie¢ swoich braci i sidstr, ale réwniez biorg udziat w rozczarowaniach i
frustracjach. Bywa, ze reagujg w podobny sposob na préby zabaw, tak jak w przypadku
zdrowego rodzenstwa.

Sa osoby, ktdre twierdzg ze posiadanie chorego rodzenstwa dato im perspektywe niemozliwg
do uzyskania w innym przypadku. Sg dumne z prob i osiggnie¢ oraz opiekuncze, jesli wymaga
tego sytuacja. Reagujg irytacjg na docinki kolegéw. Wiedzg, co to znaczy kryzys, prawdziwy
stres i heroizm.

W rezultacie nie wdajg sie w dramatyczne sytuacje wywotywane przez kolegow. Problemy sg
tylko problemami, a nie kryzysami. Wiedzg co to znaczy cierpliwo$¢ i wiedzg jak korzystac z
zycia. CGzy chciatyby mie¢ zdrowe rodzenstwo? Oczywiscie, ze tak. Ale znalazty sposoby na
radzenie sobie z tym faktem i przetozenie tego na plus. Odnalazty siebie poprzez grupe
wsparcia. Cenig sobie te przyjazn ponad wszystko! Bardzo wazna jest Swiadomosc, ze sg inne
osoby, ktore wiedzg, co to znaczy miec¢ niepetnosprawne rodzenstwo. Nikt nie wie tego lepie;...!
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