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Biti roditelj djeteta

s teskocama
u razvoju




"Cesto su traZili da opisem kako je to odgajati dijete s poteskocama - da bih time pomogla drugim ljudima, koji
nemaju to jedinstveno iskustvo, da razumiju o ¢emu se radi. To je ovako... Kada ocekujete dijete to je kao da se
spremate na neki prekrasan izlet - na primjer u Italiju. Kupite hrpu vodica i napravite krasan plan. Koloseum.
Michelangelov David. Gondole u Veneciji. Mozda naucite koju talijansku frazu. Sve je to vrlo uzbudljivo. Nakon
mjesec dana uzbudljivih priprema, stize dan odlaska. Spremite torbe i krenete. Nekoliko sati kasnije, avion sleti.
Dolazi stjuardesa i kaze: "Dobro dosli u Nizozemsku!". "Nizozemska?1?", kazete vi. "Sto ja radim u Nizozemskoj?
Platila sam za Italiju! Mislila sam da sam u Italiji. Cijeli Zivot sam sanjala da dodem u Italiju." Ali, doslo je do
promjene u redu letenja. Sletjeli su u Nizozemskoj i sad morate tamo ostati. Vazno je da vas nisu odveli na neko
strasno mjesto, odurno, prljavo, puno pesticida, gladi i bolesti. To je samo jedno drugacije mjesto. Tako morate
izadi i kupiti nove vodice. | morate nauciti sasvim novi jezik. | sresti cete mnogo novih ljudi koje inace nikad ne
biste sreli. To je samo drugacije mjesto. Ono je mirnije od Italije, manje bljeStavo nego Italija. I nakon Sto ste
neko vrijeme tamo, zaustavite dah, pogledate oko sebe i pocnete primjecivati da Nizozemska ima vjetrenjace... i
Nizozemska ima tulipane. Nizozemska ima ¢ak Rembrandta. Ali svi koje znate dolaze i odlaze u ltaliju... i hvale
se kako su tamo proveli prekrasno vrijeme. | do kraja svojg Zivota govorit cete: "Da, i ja sam tamo Zeljela ici. To je
ono Sto sam planirala." | bol zbog toga nece nikad, nikad, nikad, nikad proci... jer je gubitak tog sna jedan jako
jako vazan gubitak. Medutim... ako potrosite svoj Zivot jadikujuci Sto niste bili u Italiji, necete nikada biti
slobodni da uzivate u jednoj vrlo osebujnoj, vrlo drazesnoj stvari... u Nizozemskoj."

Preuzeto iz Klinike Mayo:
"Sve o trudnodi i prvoj godini Zivota djeteta"

Juul Jesper: Obitelji s kroni¢no bolesnom djecom, Pelago, 2006.
I SAZ N AJ Hilton Davis: Pomozimo bolesnoj djeci, Slap, 1998.
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1. Moje dijete ima dijagnozu ...

Onaj trenutak kada Vam je lijecnik izrekao dijagnozu VaSeg djeteta nijedan roditelj ne zaboravlja, jer to je jedan od
najstresnijih trenutaka u Zivotu. Ponekad je dijagnoza veliko iznenadenje za roditelje, a ponekad je samo potvrda onoga u
Sto su roditelji ve¢ dulje vremena sumnjali.

U svakom slucaju, dijagnoza ima jednu svrhu-pomoci stru¢njacima i lanovima obitelji da bolje razumiju koji su specificni
izazovi s kojima se dijete svakodnevno suocava. Moze se reci da pojedinoj djeci davanje prave dijagnoze uvelike olak3ava
Zivot, jer se roditelji prestaju odnositi prema njemu kao zlocestom i lijenom te napokon shvacaju da neka ponasanja
proizlaze iz toga Sto dijete ne zna drugacije (npr. dijete Cesto place i vice, jer ne zna govoriti).

Vazno pitanje za svakog roditelja je i Kako priopciti djetetovu dijagnozu ostalima?. Skrivanje djetetove dijagnoze dugorocno
nema smisla, jer prije ili kasnije okolina shvati da je dijete po necemu drugacije. Svojim bliznjima je dobro dijagnozu
priopditi Sto ranije kako bi i sami $to prije naucili djelotvornije pristupiti djetetu.

Slobodno prepustite svojim najblizima da priopce djetetovu dijagnozu daljnoj rodbini i poznanicima kako biVam prvi susret
s tim ljudima bio laksi, jer e vec znati o cemu se radi. Ne treba se obazirati na pokoje negativne komentare susjeda i Sireg
kruga poznanika, jer za Vas je sada najbitnije da naucite kako pomoci svome djetetu.

Ako budete skrivali djetetovu dijagnozu od drugih ili izolirali sebe i dijete od drustvenog Zivota, dijete ce ostati siromasno za
brojna iskustva, a i naucit ce da se s problemima ne treba suocavati nego ih treba,, trpati pod tepih“.
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2. Uz pomoc je lakse

Naravno da ce Vam trebati neko vrijeme da shvatite i prihvatite cinjenicu da ste Vi roditelj djeteta s teSkocama u razvoju. To
mozda nije nesto cemu ste se nadali, ali ova nova uloga u Vasem Zivotu je uloga iz koje ne moZete pobjeci, a jednoga dana
mozda shvatite da je to uloga koja Vas je obogatila za brojne nove prijatelje, znanja, vjestine.

Postoje nacini na koje si mozete olaksati pojedine krizne situacije koje Vias snadu. Za pocetak, dok se tek navikavate na novu
ulogu, vazno je imati nekoga kome mozete istresti sve svoje emocije onakve kakve jesu i reci sve ono cega se mozda bojite ili
sramite. Takvu podrsku mozete nadi u strucnjaku (savjetovatelju) ili u supruzniku, bratu/sestri, prijatelju/prijateljici.

Nije sramota potraziti pomoc stru¢njaka za sebe, jer brat ili sestra mozda nece znati odgovore na sva Vasa pitanja. Uzmite
sve Sto Vam se nudi, jer nitko ni ne ocekuje da se odmah snadete u ovoj novoj situaciji.

Svakako imajte na umu da Vas osim djeteta s teSkocama i dalje trebaju Vas suprug/supruga, ostala djeca, Vai roditelji. Ako
Vam je tesko pronaci u sebi ponovno sve te svoje uloge, takoder je dobro posjetiti strucnjaka.

Djeca Zive i od ljubavi koju roditelji imaju i pokazuju jedno drugome, pa je stoga za dobrobit cijele obitelji da se iskreno prica
o svim dobrim, ali i 0 ruznim stvarima te da supruznici odlaze na partnersko savjetovanje ako tesko dolaze do zajednickih
rjeenja.
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3. Biti roditelj, ne terapeut

Nakon $to prodete sve one faze koje svaki roditelj djeteta s teSkocama prolazi-Sok radi saznanja da Vase dijete ima teSkoca,
nevjerica odnosno sumnja u tocnost postavljene dijagnoze, zatim ljutnja zbog situacije u kojoj ste se nasli te okrivljavanje
drugih i samoga sebe, vazno je $to prije se sabrati i usmijeriti na pruzanje podrke koja je djetetu nuzna. Kako bi se napravilo
najvise mogude vazno je Sto ranije prikupiti informacije od strucnjaka i iz strucne literature te od roditelja koji su u istoj ili
slicnoj situaciji.

Razliciti strucnjaci davat ¢e Vam razlicite savjete. Najgore $to mozete napraviti je ne otici s djetetom ni kod jednog strucnjaka
i nadati se da ce ga, s viemenom proci“ ili da e ,sve biti dobro kad dijete progovori‘. S druge strane, za dijete je isto tako
loSe kada istovremeno odlazi kod velikog broja razlicitih stru¢njaka te se mora prilagodavati razli¢itim metodama rada i
nema vremena biti dijete.

Bez obzira koliko je Vama kao roditelju potrebno vremena da, probavite” dijagnozu koju je Vae dijete dobilo, injenica je da
dijete nece moci razviti svoj potencijal ako mu se ne pomogne. Neka djeca tijekom razvoja uspiju prevladati svoje teskoce i
dok krenu u kolu budu uspje3ni jednako kao i njihovi vrSnjaci, a neka djeca se trajno moraju nositi s istim teSkocama te je
vazno nauciti kako da pomognemo djetetu da mu te teSkoce Sto manje ometaju svakodnevno funkcioniranje.

Strucnjaci uvijek naglasavaju da su roditelji najvazniji lanovi tima. To ¢ine ne iz razloga 3to roditelj treba cijelo vrijeme
vjezbati s djetetom na nacin kako to terapeut ini, vec zato $to dijete puno moze dobiti iz kvalitetnog odnosa roditelj-dijete
te napredovati ako je roditelj voljan slijediti savjet strucnjaka. U svakodnevnoj interakciji s djetetom roditelji cesto nehotice
sputavaju djetetovu samostalnost, a strucnjaci su ti koji ¢e savjetovati roditelje kako da iz djeteta izvuku njegov maksimum.
Roditelj treba vjezbati s djetetom kroz igru, u svakodnevnim situacijama, na nacin koji je ugodan i roditelju i djetetu slijedeci
osnovne principe rada s djecom s teSkocama ili neku specificnu metodu koju im je strucnjak objasnio, ali ne zaboravljajuci
pritom na roditeljsku njeznost, ljubav i toplinu.
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4. A sto s bracom i sestrama?

Vasa ostala djeca i dalje zasluzuju Vasu paznju i brigu. Brat ili sestra koja nema teskoca u razvoju moze puno nauciti u
ovakvoj obitelji te jednog dana biti zrelija i samostalnija osoba od svojih vr3njaka, ali zadaca roditelja je da ne zaborave da je
i on/ona samo dijete.

Kao Sto nije dobro da Vi preuzmete ulogu terapeuta u obitelji, nije dobro ni da brat/sestra preuzme ulogu roditelja u obitelji.
| dalje su ostaloj djeci u obitelji potrebni njihovi prijatelji, igra, vlastito vrijeme s roditeljima, a naravno da osim toga mozete
svu djecu ukljuciti u pruzanje podrke bratu/sestri s teSkocama.

Pripazite na znakove koji Vam mogu ukazivati da niste dovoljno vremena posvetili svojoj ostaloj djeci. Ako primijetite
promjenu u djetetovu ponasanju, pokusajte malo viSe viemena provesti s tim djetetom, a ponekad je dobro obratiti se i
strucnjaku. Nije lo3e ukljuciti bracu/sestre u radionice u kojima ¢e modi sa svojim vrSnjacima razmjenjivati iskustva o ulozi
brata/sestre djeteta s teSkocama.

Izbjegavajte napominjati bratu ili sestri bez teSkoca da uvijek mora biti smiren, zreo ili odrasliji od djeteta s teSkocama,
shvatite da je i on/ona samo dijete od npr. dvanaest godina. Dobro je poticati kvalitetnu komunikaciju izmedu brace i
sestara te podijeliti s djetetom bez teskoca neke savjete strucnjaka, no imajte na umu da brat ili sestra bez teSkoca treba
imati i svoje vlastite prijatelje i hobije
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5. Ukljuditi dijete!

Jedan od ciljeva roditeljstva je osposobiti dijete za Zivot s drugima. Tijekom Zivota svako dijete prolazi kroz brojne situacije u
kojima se mora sam snaci i roditelj mu ne moZe nikako pomoci osim da ga pokusa kasnije utjesiti. Dobra strana ovakvih
Zivotnih situacija je Sto daju djetetu priliku da postane snazniji i nauci nesto novo. Dijete s teSkocama u redovnoj Skoli se
Cesto mora suocavati s brojnim predrasudama okoline, no znamo da isto to dozivljavaju i pretila djeca, ili djeca s naocalama
ili bilo tko malo drugaciji. Svako dijete koje je odrastalo uz podr3ku i ljubav svojih roditelja spremno je suociti se sa takvim
Zivotnim izazovima, a ono Sto joS ne zna, naucit ce. Ne bojte se pustiti dijete u svijet, nemojte mu uskratiti to iskustvo!

Ostvariti prava prijateljstva ponekad nije lako, ali roditelji trebaju biti spremni omoguciti djetetu upoznavanje svojih
vrinjaka i stvaranje prijateljstava. Pogresno je kada mislimo da se dijete najbolje snalazi sa djecom koja imaju iste teSkoce
kao i on- prijatelji se biraju po srcu, a ne po teSkocama. Dopustimo djetetu da samo izabere prijatelje!

Va3 strah oko ukljucivanja djeteta u redovan (pred)3kolski sustav nije razlog da se dijete izolira i da ostane prikraceno za
brojna iskustva. Nije isto ici svaki dan s prijateljima iz ulice u Skolu i voziti se posebnim autobusom u posebnu $kolu, koja je
udaljena.

Djeca s teskocama zasluzuju imati priliku:

ici u Skolu/vrtic u koju idu djeca iz susjedstva

s tom djecom ici u Skolu i iz Skole

upoznati razlicitu djecu, a ne samo,,sebi slicne”
izabrati si vlastite prijatelje...

* % % %

Ako ste svjesni potrebe za ukljucivanjem djeteta u redovan sustav, a nailazite na prepreke, najbolji nacin da uspijete ostvariti
prava koja Vasem djetetu pripadaju je povezati se sa udrugama koje Vam pritom mogu pomoci.
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6. Pronadite vrijeme za sebe

Na ovu recenicu vecina roditelja odgovara isto, Nemoguce!” ili, Jedva stignem i ono Sto moram napraviti tijekom dana!”.
Shvatite da onaj tko dugo vremena ne pronalazi vrijeme za sebe moze izdrzati tako jedno vrijeme, ali nakon nekog vremena
pocne,,pucati po Savovima“ i najcesce ga bolest prisili da stisne kocnice.

Vasa obitelj nema nikakve koristi od Vas ako ste nervozni, nezadovoljni i frustrirani i sve $to ucinite u takvom stanju postaje
besmisleno, jer na kraju i Vasi ukucani takoder postaju nervozni i nezadovoljni te se stvara zacarani krug. Stoga, nadam se da
Vam je jasno da je pronadi vrijeme za sebe savjet strucnjaka koji morate poslusati.

To moze biti slusanje omiljene emisije na radiju pola sata svaki dan ili kava s prijateljicom, ali vazno je da si priustite takve
privremene bijegove u svijet opustanja. Kaze se da ako ne pazimo na sebe u mladosti, skupo to placamo u starosti. Roditelji
djeteta s teSkocama ne moraju cekati dugo da bi zamijetili prve posljedice nebrige o sebi, jer npr. roditelji koji moraju nositi
dijete koje je vec tesko brzo pocnu osjecati bolove u kraljeznici ako ne odvoje vrijeme za masazu ili tjelovjezbu.

Korisno je pridruziti se grupama potpore roditelja djece s teSkocama u razvoju, jer ta dva sata Sto ste odvojili za sebe osim
$to Vam pomazu da se opustite i poslusate iskustva slicna Vasima, Vi ucite biti bolji roditelj svome djetetu- tako da ne trebate
imati griznju savjesti $to to vrijeme niste proveli s djetetom, jer ta dva sata mjesecno Vam pomazu da vrijeme koje inace
provodite s djetetom provedete kvalitetnije.
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