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Predgovor

Kejt je dosla na svet sasvim uobicajeno, okruzena
radosnim roditeljima, bra¢com, bakama, dekama i pri-
jateljima. Kao i sva novorodencad, bila je izvor nada i
ocekivanja za svoju porodicu i prijatelje. Ali, pitali su
se njeni roditelji, Cesto i naglas, kako ¢e se ona uklopiti
u ustanovljeni porodic¢ni sistem, kako ¢e ojacati poro-
dicnu zajednicu. Pred njeno rodenje, roditelji su raz-
misljali kakav ¢e ona odnos imati sa najstarijim bra-
tom, Nikom, koji je autistican i ima smetnje u
mentalnom razvoju. Hoce li ona to razumeti? Hoce li
ga voleti i prihvatiti kao svog starijeg brata uprkos
tome? Kako ce se slagati? Kako ¢e uopste objasniti nje-
gove invaliditete tako da to bude jasno, jednostavno i
prihvatljivo? Pitali su se i kako ¢e sami odgovoriti na
izazove koji podrazumevaju brigu o novom clanu po-
rodice, starajuci se istovremeno i o drugoj deci, od ko-
jih jedno zahteva posebnu paznju, vreme i mnogo vise
roditeljskog zalaganja. Kejtini roditelji su se brinuli
hoce li dobiti potrebnu pomo¢ od drugih ¢lanova po-
rodice, prijatelja i stru¢nog osoblja koje je radilo sa
njihovim sinom Nikom.

U junu MisSel je zavrsila osmi razred. Dve nedelje pre
proslave mature, dok je sedela sa majkom u kolima,
Misel je upitala: ,Da li Timi bas mora da dode na pro-
slavu mature?” Svi njeni prijatelji dolazili su na sveca-
nost sa svojim porodicama. MiSel se bojala da bi oni
piljili u Timija, koji je imao deset godina, a nije umeo
da govori i da kontrolise fizioloske potrebe i Cesto je
imao glasne izlive besa. ,Zasto uvek mora da ide i on?



Zar ne mozemo da pronademo dadilju?” Miselina maj-
ka bila je zateCena. Uprkos izazovima koje je Timi pred
njih postavljao, bili su snazna i skladna porodica. Na-
kon kratkog razgovora, MiSelini roditelji pronasli su
dadilju. Prilikom polaska na maturu, Misel je rekla ro-
diteljima: ,Znate da volim Timija. On je moj brat. Samo
mi je ponekad tesko. Hvala sto brinete i o meni!” Misel
je naucila da razgovara iskreno i otvoreno sa svojim
roditeljima. Bez sumnje, to je naucila zato sto su njeni
roditelji odvojili vreme da saslusaju i razumeju njene
potrebe i brige.

Godinama se roditelji, braca i sestre hvataju u ko-
stac sa zadatkom odgajanja i dece sa smetnjama u ra-
Zvoju i zivota sa njima. Ne postoje jedinstveno uput-
stvo, prepoznatljiva preporuka iz emisija za decu ili
porodicni atlas koji bi ucinio ovo putovanje jednostav-
nijim. Takode, stru¢no osoblje koje radi sa porodicama
dece sa posebnim potrebama davno je uocilo da treba
napisati knjigu namenjenu braci i sestrama, a koja bi
bila od pomod¢i i njihovim roditeljima i stru¢njacima.
Potrebna je knjiga koja bi pomogla “zdravoj” deci u
porodici da razumeju mnogobrojna i pomesana ose-
¢anja, od ljutnje, radosti, zbunjenosti, ljubomore, pa do
straha, ljubavi, krivice i ponosa. Potrebna je knjiga
koja bi objasnila invaliditet na razumljiv nacin. Knjiga
koja bi ponudila odredene putokaze u prevazilazenju
osobenih i Cesto izuzetno nezgodnih prepreka sa koji-
ma se susrecu braca i sestre deteta sa smetnjama u
razvoju.

Don Mejer i Pet Vadasi, stru¢njaci sa velikim isku-
stvom i sa mnogo razumevanja za potrebe i dece i ro-
ditelja, uvideli su pomenuti problem. Zahvaljujudi nji-
hovom trudu, pred nama je knjiga napisana posebno



za bracu i sestre. U njoj se o osetljivim temama govori
na pravi nacin, onako kako jeste, a na osnovu iskustva
koje su autori stekli radeci sa mnoge dece. Konacno,
imamo knjigu koju su napisali pojedinci dobro upo-
znati sa postojecom literaturom i nauc¢nim istraziva-
njima i koji su sposobni da slozene sadrzaje prikazu
direktnim i razumljivim jezikom.

Nekoliko osobina ove knjige iziskuje posebnu pa-
znju. Kroz tekst, autori cesto navode ono sto su od culi
od brace i sestara sa invaliditetom. Meni se posebno
dopala kratka pri¢a Carlija, Majka i Tonija na Parao-
limpijskim igrama. Navela me je da se razmislim o
tome Sta sve nauce braca i sestre koji rastu uz dete sa
posebnim potrebama.

Tokom pisanja knjige vodeni smo idejom da sva deca,
bez obzira na vrstu invaliditeta koji njihov brat ili nji-
hova sestra imaju, dele neke zajednicke brige i potrebe.
Prvo poglavlje, meni najdraze, govori upravo o ovim,
stvarnim brigama i potrebama. ,Sta da kazem svojim
prijateljima o mojoj sestri Moniki?” ,Zasto sam ljut, tu-
zan, sre¢an, posramljen i jubomoran?”

Autori ne samo da se bave ovim brigama i potreba-
ma vec ih objasnjavaju na nacin koji omogucava braci
i sestrama da razumeju da je to normalan deo odra-
stanja. Ovo poglavlje nudi obilje saveta deci kako da
izadu na kraj sa prijateljima i roditeljima, ali i sa sop-
stvenim emocijama, i kako da se ponasaju sa detetom
koje ima smetnje u razvoju.

Prvo poglavlje pruza snaznu osnovu za ostala, koja
opisuju razlicite vrste invaliditeta. Autori su obezbedili
jasne, sazete i trenutno vazece podatke i obavestenja
za bracu i sestre, srusi¢e mitove i zablude o pojedinim
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vrstama invaliditeta, sto vodi ka njihovom boljem ra-
zumevanju i prihvatanju.

Poslednja poglavlja, o obrazovnim sluzbama i bu-
du¢nosti, vracaju se opstim decijim temama. Braca i
sestre, bas kao i roditelji, moraju da znaju za te usta-
nove jer su ¢esto uznemireni i zabrinuti za budu¢nost.
Ponovo se istice znacaj obavestenosti.

Iako je namenjena bas braci i sestrama, bila bi steta
ukoliko samo oni procitaju ovu knjigu. Ona ima po-
djednako jasnu poruku za roditelje i za stru¢njake. Po-
trebno je da je Citaju i iScitavaju mame, tate i svi oni
koji zele da pomognu porodicama u kojima raste dete
sa posebnim potrebama. Nakon citanja ove knjige, na-
ucicemo da bolje pomognemo i deci sa posebnim po-
trebama i njihovim braci i sestrama.

Cini mi se da je razlog $to Don i Pet pisu tako dobro u
tome Sto shvataju vaznost brace i sestara za zivot dece
sa smetnjama u razvoju. Razumeju i njihovo mesto u
porodi¢nom sistemu. Njihovi komentari su korisni jer
su izdvojili vireme da saslusaju decu i razumeju njihove
brige i potrebe. I, bas zbog toga Sto su se oni potrudili,
nas posao roditelja ili savetnika bic¢e daleko laksi.

Kao poslednja sugestija, pre nego sto pocnete da Ci-
tate ovu knjigu: Ne ocekujte tragican stav poput: ,tesko
meni”. Ova knjiga je uzbudljiva i posebna bas zato sto
se zasniva na Cinjenicama i Sto je vedrog duha. Opisa-
ne su dobre strane zivota uz dete sa invaliditetom, jed-
nako koliko su navedene i poteskoce.

Ocekujem da ¢e ova knjiga ulivati nadu i uticati zna-
¢ajno i podsticajno na zivote porodica. Ziveti sa bratom
ili sestrom sa smetnjama u razvoju sluzi¢e kao merilo
i osnova za buduce radove o osobama sa smetnjama
u razvoju, ali i za bracu i sestre koji Zive sa njima.



Nadam se da ¢e pronaci put do lokalnih biblioteka i
Skola, i do ruku sve dece koja su suocena sa izazovima
zivota uz Clana porodice sa smetnjama u razvoju.

Tomas H. Pauel, dekan
Skola za obrazovanje, Univerzitet Vintrop
Rok Hil, Juzna Karolina
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Poruka braci i sestrama

Imamo prijatelja Pola, koji ima dvanaest godina. On
je kao i svi ostali osnovci. Igra fudbal i kompjuterske
igrice sa svojim drugarima. Ponekad sa njima ostaje
posle zavrsetka casova da bi slusali muziku i pricali.
Medutim, postoji neSto o c¢emu Pol ne prica sa svojim
prijateljima: njegova Sestogodisnja sestra Emili. Ona
je gluva i ima smetnje u intelektualnom razvoju. Ima
dana kada bi Pol hteo da kazZe svojim prijateljima ko-
liko ga ljuti kada mu ona upada u sobu i rusi stvari.
Isto tako, ima dana kada Zeli da podeli sa drustvom
koliko je ponosan na nju sto je naucila nesto novo - na
primer, kako da pokaze znak za psa ili kako da jede a
da ne napravi nered. Ipak, Pol ne prica sa prijateljima
o Emili. Oni ne bi to razumeli.

Na svetu ima na hiljade dece koja, poput Pola, imaju
brata ili sestru sa posebnim potrebama. Ali Pol je srec¢-
niji od mnogih. Razlika je u tome Sto on ima kuda da
ode i razgovara o Emili sa nekim ko to razume. Otpri-
like na svakih mesec dana, ucestvuje u posebnoj radi-
onici Sibshop, koja je nesto poput kluba brace i sestara
dece sa posebnim potrebama. Pol voli Sibshop jer je
osmisljen tako da bude vrlo zabavan i da podstice decu
da dolaze. Ne lici na Skolu, ali deca ipak nauce stosta
tokom boravka u njemu - kako kompjuteri pomazu
ljudima sa invaliditetom ili kakav je osec¢aj kada te fi-
zikalni terapeut prebaci preko lopte za terapije.

Uz sve te ,nove igre” i razne druge aktivnosti, Pol i

druga deca imaju priliku da razgovaraju. Pri¢aju o do-
brim i loSim trenucima zivota sa bratom ili sestrom
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koji imaju smetnje u razvoju. Savetuju jedni druge.
Smeju se, svesni da se sve to ne deSava samo njima,vec
i drugim ljudima. Osim toga, pricaju i o onome o cemu
mozda i ne bi sa svojim roditeljima i prijateljima - kao
na primer, kako je to kada brat ili sestra potpuno izgu-
be kontrolu u trznom centru. Ili, Sta raditi kad neko iz
razreda prica ruzne stvari o ljudima sa invaliditetom.
Ili, kako objasniti roditeljima da i vi nekad hocete malo
njihovog vremena za sebe, i paZznju posvecenu samo
vama.

Pol je stekao dva prijatelja u Sibshopu - Rozu i Mar-
tija. PoSto ne zive u istom delu grada, razgovaraju te-
lefonom bar jednom nedeljno i uvek se raduju pred-
stoje¢im susretima u radionici. Zbog toga se Pol ne
oseca vise toliko usamljeno.

Mi bismo voleli da Sibshop postoji svuda. Iako se
broj ovakvih radionica povecava s vremenom, jos uvek
to nije dovoljno. Bilo bi sjajno da deca imaju priliku da
razgovaraju o svojoj braci i sestrama sa posebnim po-
trebama. Treba da im se omoguci da pricaju sa drugom
decom koja mozda dele njihovu zbunjenost i strah.
Vazno je da im se obezbede odgovori na pitanja koja
postavljaju o invaliditetu ili razlicitim moguc¢nostima
za pomoci njihovoj bracdi i sestrama.

To je razlog sto smo napisali ovu knjigu. Ona ne po-
kriva sve vrste invaliditeta ali govori o onim najzastu-
pljenijim, i o pitanjima koja su nam deca najcesSce po-
stavljala. Nismo mogli da obuhvatimo sva osec¢anja
koja se javljaju kod dece, ali smo pokusali da predsta-
vimo ona o kojima smo sa njima razgovarali u Sibsho-
pu. Smatramo da je vazno znati da niste jedini ko se
tako oseca.



Napisali smo ovu knjigu za vas - bracu i sestre dece
sa smetnjama u razvoju. Posto ste vi ti ¢iji su to bra¢a
i sestre, samo vi mozZete da nam kazete da li vam je
knjiga pomogla. MoZete da nas obavestite da li smo
odgovorili na pitanja o posebnim potrebama vaseg
brata ili vase sestre i jesmo li pisali i o vasim
osecanjima.

Mnoge ispravke unesene su u ovo izdanje upravo
zahvaljujuci decijim odgovorima i njihovim uticajem.
Zelimo da ovo postane najbolja knjiga za decu sa bra-
tom ili sestrom koji imaju smetnje u razvoju.

Jos samo jedna stvar za kraj - kako ova knjiga po-
kriva mnogo razlicitih invaliditeta, ne morate je pro-
Citati od korice do korice. Slobodno preskocite sta god
Zelite. KoriS¢enjem sadrzaja mozZete lakSe naci ono sto
vas zanima. Ali nemojte preskociti prvo poglavlje,
,Kako izgleda imati brata ili sestru sa posebnim potre-
bama”. Ako vam se dogada da vas ponasanje brata ili
sestre ponekad iznervira, procitajte trece poglavlje
koje sadrzi savete korisne za te situacije. Sedmo po-
glavlje odnosi se na ustanove za osobe sa invaliditetom
a osmo na buduc¢nost. Bacite pogled, mozda vam i ona
mogu pomodi ili biti korisna.
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Poruka roditeljima
| svim drugim odraslima

»Zasto se to dogodilo?”

,Hoce li celog zivota morati da nosi te piksle?”

,Sta je to Daun?”

,Zasto se to dogodilo jednom blizancu, a drugom ne?”
»,Hoce li nauciti da cita i pise?”

,Hoce li moci da se brine o sebi?”

,Sta ¢ée biti kada svi odrastemo?”

Slusajuci dovoljno dugo Sta deca govore, primetili
smo da ona imaju mnogo razlicitih pitanja o smetnjama
u razvoju svoje brace i sestara. To ne bi trebalo uopste
da nas c¢udi, s obzirom na to da i roditelji imaju veliki
broj pitanja o uzrocima i terapijama za invaliditet svog
deteta. Zasto onda i braca i sestre ne bi imali?

Vec¢ smo napisali (Sibshops, 1994) da deca imaju po-
trebu da budu obavestena o invaliditetu svog brata ili
svoje sestre Citavog zivota. Da pojednostavimo - znanje
potrebno deci treba da ih uveri da oni nisu uzrok obo-
ljenja, niti da im se ono moze preneti. Deca Skolskog
uzrasta raspituju se o podacima koji bi pomogli poseb-
nim potrebama njihovog brata ili njihove sestre, i koje
bi zadovoljili njihovu radoznalost. Ta saznanja su im
potrebna, izmedu ostalog, i da bi taj invaliditet objasnili
drugarima iz razreda koji ¢e ih sigurno nekad upitati:
,Sta nije u redu sa tvojim bratom ili tvojom sestrom?”
Tinejdzeri, koji pocinju da razmisljaju o zivotu van ro-
diteljskog doma, moraju da znaju plan porodice



za budu¢nost. Kada odrastu, vrlo verovatno ¢e imati
aktivnu ulogu u Zivotu svog brata ili svoje sestre, stoga
su njima narocito potrebna obavestenja o mogucnosti-
ma za stanovanje i posao, o pravnim i zakonskim okvi-
rima i centrima za odrasle ljude sa invaliditetom.

Predlozili smo rukopis za objavljivanje prvog izdanja
knjige Ziveti uz brata ili sestru sa smetnjama u razvoju
jos pre vise od deset godina, jer nismo mogli da prona-
demo materijal namenjen posebno mladima sa ovim
problemima. Od tog vremena, doslo je do blagog pove-
¢anja dostupnog stiva o invaliditetu za mlade citaoce.
Ipak, mnogo toga tek treba da se uradi.

U Sibshop-ovima koje vodimo tokom ovih deset go-
dina, pokusali smo da damo deci sto vise korisnih sa-
znanja. No, koliko god da su radionice korisne, imaju i
ogranicenja. Organizovane su tako da dolaze deca Ciji
braca i sestre imaju razlicite vrste invaliditeta, pa je
tesko posvetiti dovoljno paznje jednom posebnom
obliku smetnje u razvoju. Knjige poput ove imaju tu
prednost. One mogu da dopru do daleko veceg broja
dece nego Sto bi mi pojedinac¢no ikada mogli. Kroz njih
detaljnije obradujemo posebne invaliditete, za razliku
od Sibshopa. Ono sto moZzemo da ponudimo deci koja
u svojoj okolini nemaju Sibshop, jeste uteha koja pro-
izilazi iz saznanja da na svetu postoji jos mnogo brace
i sestara sa sliénim osec¢anjima. Citalac moze da pri-
stupi podacima iz knjige kad god pozeli, i da im se
iznova, po potrebi, vraca. Roditelji mogu da citaju de-
love deci koja su premala da bi ¢itala sama.

Pripremajuci ovo izmenjeno izdanje, uneli smo u
njega i sugestije koje su nasi mladi citaoci imali na
prvo izdanje. Poslali smo poglavlja o vrstama invalidi-
teta, sluzbama i zakonima, drzavnim institucijama
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zaduzenim za ta pitanja, i od njih smo dobili mnostvo
korisnih komentara i novih trenutno vazecih obave-
Stenja. Napisali smo nove odeljke o hiperkinetickom
poremecaju, fetalnom alkoholnom sindromu, sindro-
mu Martin Bel, traumatskim povredama mozga, ultra-
zvuku, logopedima, alfa-fetoprotein serumu majke.
Svaka recenica iz knjige prosla je kroz program za pre-
poznavanje reci da bi se omogucila sto vec¢a dostupnost
informacija.

Nasa prijateljica Debra Lobato (1990) napisala je da
je decCije razumevanje brata ili sestre sa smetnjama u
razvoju ,posebna mesavina onoga Sto im je receno,
onoga Sto su naculi i onoga sto su sami zakljucili” (str.
21). Znamo da je to tako iz sopstvenog iskustva. Kada
smo se prvi put susreli sa bracom i sestrama dece sa
smetnjama u razvoju, i pitali ih Sta misle da je uzrok
invaliditetu njihovih brace i sestara, shvatili smo da
postavljaju sustinska pitanja i imaju razne nesuglasi-
ce. Evo nekih odgovora koje smo dobili:

,Nisam siguran sta je zapravo uzrok.”

,Mislim da je to zbog maminog stomaka.”

»,Zbog nekih hromozoma.”

,Parce Celika palo je mami na nogu dok je bila trudna.”
»,Na porodaju.”

»Zbog previse uzbudivanja.”

,Lorba se pocepala.”

Deca su takode sa nama podelila probleme sa koji-
ma se suocavaju usled Zivota sa bratom ili sestrom sa
smetnjama u razvoju :

,porugari je zezaju.”
,Grize me.”



,Blamira me kad sisa svoju ruku pred mojim
prijateljima.”

»AKo je deca zezaju, kazem im da ¢u ih zveknuti!”
,Sramota me je kad ljudi bulje u nju i misle da je
glupa’”

,Najteze mi je kad joj se ljudi smeju, a ona ne shvata sta
radi pogresno.”

»,Mama mora da provodi mnogo vise vremena sa njim
nego sa mnom.”

Neprestano, braca i sestre su nam govorili koliko im
trebaju i znace dobijena obavestenja:

»,Moj savet je da lekari i roditelji moraju da objasne braci
i sestrama sve kako jeste! Ponekad, umesto da im kazu
istinu, lekari i roditelji ispricaju gomilu gluposti. Lakse
je podneti kad bar znas sta je u pitanju.” (Marija, 15 go-
dina, u: Murray and Jampolsky 1982, p. 43)

Nastojali smo da obavestenja za bracu i sestre pri-
kazemo neposredno. Nadamo se da ¢ete procitati i pre-
poruciti drugima knjigu Ziveti uz brata ili sestru sa
smetnjama u razvoju i re¢i nam jesmo li u tome
uspeli.
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Zahvalnost

Toliko je mnogo ljudi pomoglo u pripremanju dru-
gog izdanja knjige Ziveti sa bratom ili sestrom sa smet-
njama u razvoju da ne znamo odakle poceti.

Pripremu ovog projekta podrzao je, delom, program
84-029k Odeljenja za obrazovanje kadrova za obuku
u edukaciji osoba sa smetnjama u razvoju - specijalni
projekat, Odeljenja za specijalno obrazovanje. [zuzet-
no smo zahvalni na podrsci Odeljenja, i nasem Sefu
projekta dr Andeli Tomas.

Obratili smo se mnogim specijalistima spremajuci
ovo izdanje, kako bismo bili sigurni da su podaci koje
ovde izlazemo taé¢ni i da nisu zastareli. Zelimo da za-
hvalimo pojedincima koji su citali rukopis i doprineli
korisnim izmenama, dodacima i komentarima, kako
bi knjiga bila sto upotrebljivija i razumljivija i mladim
Citaocima: Kari Kijakuh, dr Marsiji Dejvidson, Eriki
Luis Erikson, Ejmi Faerti, Debi Ingram, dr Dzozefu
DzZenkinsu, Gejlu Karpu, Arlin Libi, Patrisi Lot, dr DZefu
Meklaulinu, Meri Merin, Kristini Polizos, dr Ajrin
Svarc, Sintiji Surtlef i Skotu Truaksu.

Konacno, dugujemo zahvalnost brojnoj braci i se-
strama koji su nas ohrabrivali i davali nam podsticaj
za knjigu. Do sada smo upoznali stotine mladih Sirom
SAD, sto kroz Sibshop, sto putem imejla. Pitanja koja
su oni postavili i probleme koje su istakli oblikovali su
ovu knjigu. Ovo je njihova knjiga. Nadamo se da ¢e
nam ukazati i na to jesmo li uradili dobar posao.
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| Glava

Kako izgleda imati brata
i sestru sa smetnjama
u razvoju?

Ukoliko citate ovu knjigu, verovatno imate brata ili
sestru sa smetnjama u razvoju ili osobenim zdravstve-
nim problemima. Takode, verovatno imate mnostvo
pitanja o smetnjama u razvoju vaseg brata ili vase se-
stre. Moguce je da vam deluje kao da niko ne moze da
razume to sto osecate, ¢ak ni vas najbolji prijatelj.
Mozda se stidite brata koji je nekontrolisano glasan
kada odete u crkvu. Ili ste prosto ljuti sto neko iz razre-
da govori ruzne stvari o vasoj sestri sa invaliditetom.

S druge strane, verovatno imate i pozitivha oseca-
nja. Ponos, na primer, posto ste uspeli da naucite vaseg
brata da uradi nesto potpuno samostalno. Ili olakSanje
- kada prijatelj brani vasu sestru od ismevanja. O ne-
kim od ovih osecanja tesko je razgovarati, jer ko to
uopste i razume?

Mozda vam se Cini da ste jedina osoba koja se oseca
ovako. Medutim, ve¢ina brace i sestara dece sa smet-
njama u razvoju osetila je sve ovo makar jednom u
zivotu. Upravo ova osec¢anja mogu vam pomoci da
izrastete u zrelu licnost i da razumete mnogo toga u
bolje i brze nego ostali ljudi.

U ovoj knjizi bi¢e reci o dozivljajima koje ste mozda
vec¢ imali - kako dobrim tako i onim losim. Videcemo
kakve to posebne kvalitete imaju braca i sestre poput
vas - kvalitete koji vas Cine jedinstvenim.
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Prijatelji
Ponekad, prijatelje treba podsetiti da je osoba sa
invaliditetom pre svega licnost.

Kevin je bio ljut toliko da je pozeleo da Sutne nesto, ili jos
bolje - nekog. Kada su on i njegovi drugovi zavrsili kosar-
kaski trening, grupa sportista u invalidskim kolicima usla
je u salu. Pre nego Sto su izasli, Kevin i njegova ekipa iz
tima gledali su kako ti sportisti manevrisu svojim kolicima
i pocinju sa igrom. Dok su izlazili, jedan od Kevinovih dru-
gova povikao je, dovoljno glasno da ga svi ¢uju, ,Zaposlja-
vajte hendikepirane! Smesni su za gledanje!” Neka deca su
se smejala na to. Kevin, ¢iji brat ima cerebralnu paralizu,
nije rekao nista. Te nodi, i celog slede¢eg dana, stomak mu
se zgrcio od nervoze.

Cen bi voleo kad bi ljudi razumeli da su on i njegova se-
stra dve razlicite osobe. Njegova sestra bliznakinja, He-
len i on idu zajedno u $kolu. Cen je Sesti razred, a ona ide
u odeljenje za decu koja imaju poteskoce u ucenju. Uz
sav svoj trud, ona ne mozZe da procita bilo sta kompliko-
vanije od knjige za decu iz drugog razreda osnovne
Skole.

Na odmorima i posle $kole, Cen i njegovi drugovi obi¢no
neprestano zadirkuju jedan drugog. To je uglavnhom nor-
malno i zabavno, osim kada mu govore da je retard, jer
njegovoj sestri treba posebna pomo¢ u skoli. Cen se trudi
da ne obraca paznju na njih jer mu je jasno da ¢e ga pri-
jatelji zadirkivati jos vise ako se naljuti. Ipak, jako mu je
tesko.

Melisa ne voli da dovodi drugarice kudi. Keli, njena sta-
rija sestra, ima smetnje u intelektualnom razvoju i uop-
Ste nema prijatelje. Stoga, kad god Melisa dovede nekog
kuci da se igraju, Keli se smesta prikljuci. Uvek trazi od
Melisinih prijatelja da se igraju sa njenim glupim lutki-
cama. Ve¢ina Melisinih drugara vrlo je pristojna sa Keli,
medutim ima ih nekoliko koji se zgledaju i kiko¢u kad se



ona pridruzi. To uzasno nervira Melisu, i ponekad pozeli
da Keli ode u dugu Setnju iz koje se nikada nece vratiti
kuci.

Sjajno je imati prijatelje i oni su nam svima vrlo vaz-
ni. Ali za neku decu koja imaju bracu i sestre sa poseb-
nim potrebama, prijatelji mogu biti poseban problem.
Evo nekoliko situacija u kojima se oni mogu naci:

e Prijatelji ponekad ismevaju decu koja su drugacija,
pa to mogu biti i vas brat ili vasa sestra.

e Prijatelji umeju surovo da se Sale. Na primer, mogu
u Sali da tvrde kako i tebi sigurno nesto nedostaje
ako imas brata ili sestru sa invaliditetom.

e Vrlo lako se moze desiti da te brat ili sestra postidi
pred drustvom.

Oni koji ismevaju decu sa smetnjama u razvoju
uglavnom to ¢ine jer nisu imali prilike da budu u nji-
hovoj neposrednoj blizini pa im je nelagodno u njiho-
vom prisustvu. Mozda su uplaseni ili nervozni u ta-
kvim situacijama. Ne znaju kako da se ponasaju. Zato
misle da c¢e se ukoliko se neko drugi oseca lose, oni
osecati bolje. Posmatraju povrsno i uo¢avaju samo ono
Sto je vidljivo i drugacije. Ne znaju da osobe sa poseb-
nim potrebama osecaju isto sto i svi drugi. Jos uvek
nisu naucili da sva ljudska bi¢a imaju razlicite, poseb-
ne, vrednosti. Konac¢no, ne shvataju koliko njihove reci
mogu da zabole - i decu sa invaliditetom i one koji
brinu o njima, kao sto je to Kevin.

Vecina brace i sestara dece sa smetnjama u razvoju
kaze da ne Zeli da se druzi sa onima koji ismevaju hen-
dikepirane. Ali moze se lako dogoditi da ¢ak i dobri
drugovi kazu nesto lose ili nepromisljeno o osobama
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sa invaliditetom. Recimo, da za decu u posebnom ode-
ljenju kazu da su retardi, ili da se smeju njihovom
hodu ili govoru. Kada se to desi, verovatno ti je krivo,
jer su ti inace ti prijatelji veoma dragi, ali volis i svog
brata ili svoju sestru. Sta onda uciniti?

Pre svega, nemoj se ukljucivati samo da bi bio deo
grupe. To ¢e te samo naterati da se osecas krivim. Stavi
do znanja svojim prijateljima da Sale na racun osoba
sa invaliditetom - necim Sto covek ne mozZe sam da
promeni - nisu u redu. Vrlo ¢esto kada sretnu osobu
sa invaliditetom, ljudi vide jedino njen nedostatak. Po-
trebno je podsecati ih da se iza njega nalazi licnost.
Jedan od uspesnih nacina da se ovo postigne jeste da
se istaknu neke vrline tog Coveka. Na primer, ako tvoj
drug ismeva neobican nacin hodanja nekog deteta,
mozes mu odgovoriti nesto kao: , A jesi li video kako se
smeje? Ima sjajan osmeh i stvarno je divan decak.”

Ako se desi da drugari ismevaju tvog brata ili tvoju
sestru sa smetnjama u razvoju, slobodno im kazi da te
to ljuti, da te rastuzuje ili da ti je neprijatno. Mozes da
kaze$ na primer ovo: ,Smeta mi kada tako pricas. Bez
obzira na to Sto je sa invaliditetom, ona je moja sestra,
i ne svida mi se da govoris tako o njoj. Nije u redu.”

Isto tako, ukoliko ti se drustvo ruga, kao sto je to bilo
u Cenovom sluéaju, da sii ti retardiran zato $to neko u
tvojoj porodici ima problem sa ucenjem, stavi im do
znanja kako se osecas. Objasni im da ste ti i tvoj brat
ili tvoja sestra dvoje razlicitih ljudi. Reci im: ,Ja nisam
moj brat. To sto je on hendikepiran ne znaci da sam i
ja. A da je mogao da bira, sigurno ne bi to izabrao.
Smeta mi kada se Salite na tu temu. Molim vas da pre-
stanete. Vazi?”



Vecina drugara Ce prestati kada ih zamolis. Mozda
oni i ne znaju da ti takve Sale smetaju. Zato je vazno
da im to kazeS. Kako ¢es im to reci je takode vazno.
Daleko je bolje ako ih odvojis od druge dece i sa njima
razgovaras nasamo,. Reci drugu kako se osecas. Kazi
tako da mu bude jasno da ti je vasSe prijateljstvo vazno.
Razgovor nasamo mnogo je bolji i korisniji nego svada
dok ste u drustvu drugih.

Medutim, sta ukoliko drug nastavi da izaziva i ruga
se i posto si mu stavio do znanja da te njegove reci i
dela povreduju? Braca i sestre sa kojima smo mi raz-
govarali smatrali su da je u tom slucaju najbolje potra-
Ziti nove prijatelje. Dobri prijatelji su oni koji umeju da
te saslusaju i ne Zele da ti ucine nista nazao.

Jedno od cestih pitanja koje su nam braca i sestre
postavljali jeste sta da rade ako pozele da pozovu no-
vog prijatelja, ili simpatiju, kuci. Moguce je da su za-
brinuti sta ce ti prijatelji misliti o njihovom bratu ili
njihovoj sestri. ReSenje mozZe biti objasnjavanje pro-
blema prijatelju pre nego sto dode u posetu. To ¢Cini
situaciju opustenijom i za tebe i za njega prilikom upo-
znavanja sa tvojim bratom ili tvojom sestrom. Ne za-
boravi da ispricas i za njegove ili njene dobre strane!
Evo kako je jedna devojcica opisala svoju sestru: ,Tek
da se ne iznenadis kada dodes u subotu, treba nesto da
znas. Moja sestra Dzenet ima cerebralnu paralizu.
Imala je nekih problema pri rodenju i to je ostetilo
odredene delove njenog mozga. Zato je u kolicima i ne
mozZe da govori, ali sve razume kada joj se obracas.
Veoma je duhovita i ima prelepu kosu.” Nekoliko reci
mogu da ucine mnogo da se ti i tvoj prijatelj opustite.
Bilo kako bilo, verovatnije je da ces ti vise obracati

27



28

paznju na ponasanje i poglede svog brata ili svoje se-
stre nego tvoj prijatelj.

Uostalom, nekoj deci jednostavno smeta da njihov
bratili njihova sestra - bez obzira na to imaju li smet-
nje urazvojuili ne - budu prisutni kada im dode drus-
tvo. Tvoj brat ili tvoja sestra mozda ce zeleti da se
ukljuci u to Sto vi radite, ili ¢e pokusavati da privuce
na sebe paznju, kao sto to Keli radi Melisi. Ako je tako,
pokusaj da ne primecujes to ponasanje. Procitaj ode-
ljak o ,problemima u ponasanju” i naic¢i ¢e$ na neke
predloge koji mogu da pomognu da se ne obazires na
to nezgodno ponasanje. Ako ipak ni to ne pomogne,
probaj da odes u drugu sobu ili deo kuce gde tvoj brat
ili tvoja sestra ne sme da ide. Mozda ce ti za to biti po-
trebna pomoc roditelja.

Ako ne Zelis da tvoj brat ili tvoja sestra bude tu kada
ti dolazi drustvo, objasni to svojoj porodici lepo i smi-
reno. To, naravno, ne znaci da ti neces zeleti da ukljucis
brata ili sestru u druge svoje aktivnosti. Ali, nekoliko
sati zeliS da na miru budes sa svojim prijateljem. Uko-
liko tvoj brat ili tvoja sestra ima problem da to razume
i prihvati, obec¢aj da ¢es kasnije odvojiti posebno vre-
me koje ¢es posvetiti samo njemu ili njoj. To moze da
reSi problem, tako da ¢esS se nasamo druziti sa prijate-
ljem. Samo obavezno odrzi svoje obecanje!
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