Sto treb

Roditeljima djece s posebnim
potrebama, kao i njihovim
odgajateljima i skrbnicima,
dragocjeni su savjeti
roditelja koji su prosli isto
iskustvo. Mykola Swarnyk,
otac djecaka s posebnim
potrebama, govori o
osjecajima i razmisljanjima

s kojima se suo¢avao
prihvacajus jenicu da

je njegovo dijete drul ,
te nudi niz korisnih savjeta
roditeljima u istoj situaciji.

Mykola Swarnyk, roditelj
Lavov, Ukrajina

ad god razgovaram s roditeljima
koji su tek doznali da im dijete
ma posebne potrebe, poénem
se osjecati tjeskobno i donekle
bespomocno. Sjecam se kosmara koji je
uslijedio kad sam i ja dobio takve loge
vijesti: razorene nade u buduénost koju

otvoreno za roditelje
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sam zamisljao za svoga sina, osjecaj da
su svi planovi odjednom unisten, i gro-
znicava potraga za cudesnim lijekom.

otvoreno za rodite

Potrazite druge roditelje djece

naizmjence okrivljavao sebe i lijecnike.
Sve to u meni izaziva silnu tugu, zaje-
dno sa suosjecanjem prema roditeljima
~ i prema sebi samome. Ovaj je ¢lanak
napisan za roditelje djece s posebnim
potrebamaiza odgajateljei skrbnike koji
su ukfjuéeni u njihov rast i razvoj.
108l je mozda mjesec dana otka-
koste prvi put culi daje vase dijete
‘drukéije; mozda sest mjeseci, mo-
2da godinu dana. Upamtite - naj-

s [ Iskrena
i otvorena rasprava s drugim
obiteljima moze vam pomoci da
vidite svijet drugim ocima.

koji je sad postao p: d
samo udaljeno sjecanje.
Najvjerojatnije je sve to toéno, ali mora-
mo se stim pomiriti. Sve u svemu, nismo
se odrekli svoga djeteta niti smo ga
napustili. Nisu nas porazile teskoce koje
postavlja ova jedinstvena roditeljska ulo-
ga. Nismo digli ruke, i trudimo se koliko
god mozemo biti dobra majka ili dobar
otac. Nastojimo svome djetetu pruiti
svestomuj d ji

ilije

s tim. Mozda ima smisla analizirati i
promiljati ovaj ‘porez. Posao, ambicije,
relativna sloboda - $to smo doista izgubi-

gore se ve¢ dogodilo. Ako

li,a3

por
kad vam je ‘presuda’ prvi put izre¢ena,
doslo je vrijeme da nekako prestanete

jednom mogli biti Viastite su-

potencijale. Svaka i najmanja stvar koju
nase dijete postigne, postaje nagrada
za nas. Dajemo svome djetetu svu svoju
ljubav, i osjecamo djetetovo povjerenje
unas i puno njegove ljubavi. Mislim da
suneki od nas mozdai prvi put u Zivotu

d se osjecamo sasvir x
Mozda smossi bili postavili neki vazan cilj
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ilji stvarni
te shvatiliistinsku vrijednost ljubavislo-

Djeca iz Djecjeg vrtica Radost,
Crikvenica



bode, dobrote  postenja, velikodusnosti
imudrosti.

0 osjecajima

Svatko od nas ima pravo iskazati svoje
osjecaje, ukljucujuci i ljutnju, frustrira-
nost i povrijedenost. Nije tajna da djeca
s posebnim potrebama mogu biti izvor
frustracije, ito dovodi do osjecaja krivnje
i, istovremeno, dojma da nas je svijet na
neki natin zakinuo. Ponekad uzto dolazi
i prebacivanje krivnje na nekog ¢lana
obitelji. No moramo mislit i na to kako

———

Vaino je da se obratite drugima

gradite mrezu potpore i za
sebe i za svoje dijete.

otvoreno za roditelje

postaje manja vec se povecava.
Naucite iskazati svoju ljubav. Ljubav se
prvenstveno iskazuje komunikacijom.
Novorodence ne razumije rijeci, ali ra-
zumije pohvale | ohrabrenja ko cuje u
intonaciji vas , kao

irazliku izmedu njeznog i grubog postu-
panja. S viemenom, djetetova ce vam
reakeija, aki ako na prvi pogled djeluje
kao da ne reagira, reci je li poruka dobra
ili losa, je li mu odjeca udobna, hrana
ukusna.

ma u razlikovanju i izrazavanju osjecaja
jer imaju smanjenu sposobnost osjetila,
primaju lijekove za umirenje, ili im se
misici grée. Mozda cete morati obracati
posebnu pozomost na reakcije svoga
dieteta, ne samo u njegovoj prvoj godini,
vec i dugo godina poslije toga. Takva

uje
iznimno vazna. Pomoci ¢e vam ako stalno

J J
tovo ime, opisujte mu ito radite, pricajte
price i govorite pjesme i brojalice, cak i
ako se ponekad ¢ini da dijete uopce ne
reagira. Nastavite s monologom, i, prije
ili asnije, pretvorit ¢e se u dijalog. Znam
jednu majku koja je tek u dvanaestoj
godini Zivota svoga djeteta otkrila da ju
je ono dijelo vrijeme slusalo i shvacalo,
alijoj to fizicki nije bilo u stanju dati do

znanja. Kakvuje neizmjernu radost mo-

takvassituacija anoveu
obitelji~muzaili zenuili majkuilisvekrvu
koje tjeramo da preuzmu teret naseg
osjecaja krivne.
esto djetetu s posebnim potreba-
C ma dajemo puno tolerancije, dok
istovremeno drugim ¢lanovima
obitelji,recimo starijem djetetu,
postavljamo nerealne zahtjeve. Ovdje
moramo biti iznimno oprezni, iako je
mozda eskozamisiid bizdravodiete
ilisestru
s pusebmm potrebama. Ako roditelj
slatkise, igracke i poljupce daruje samo
djetetu s posebnim potrebama, a krpu,
metlu i prljavo sude ostavlja njegovom
bratuili sestri, to moZe dovesti do jubo-
more, koja se izrazava prikriveno il kroz
otvorenu pobunu.
To vrijediiza druge lanove obitelji. Otac,
najstarije dijete ili baka koje premorena
majka ne iskljuuje, ve¢ im dopuita da
budu dio obitelji, prije ée pomoci u brizi
o djetetu s posebnim potrebama, i su-
dielovati u obiteljskoj ljubavi. Ljubav je
tako cudesna stvar, jer, kad se dijeli, ne

iceda
R st e
komunicirati

Vainoje da se obratite drugimai izgradi-
temrezu potporei za sebeiza svoje dije-
te. Aktivno traite ljubazne i suosjecajne
ljude u blizoj i daljnjoj obitelji i medu
prijateljima ili poznanicima koji su vam
voljni pomoci pri brizi o djetetu. Mnogi
su ljudi vjerojatno ponudili pomo¢ koju
steinesvjesno odbili ili vam mozda zele
pomoci ali ne znaju kako vam to rei jer
se boje da biste se uvrijedili. Kad jednom
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pronadete te ljude, ukljuéite ih u svoj
krug odnosa. Unistit cete sami sebe bu-
dete i pokusavali sve uiniti sami, drzeci
druge na distanci. Najbolje 3to mozete
uiniti za svoje dijete s posebnim potre-
bama jest da se pobri biti pomo¢
i potporu koju vi trebate.
atim potrazite druge roditelje
djece s posebnim potrebama.
Iskrena i otvorena rasprava s
drugim obiteljima moze vam
pomoci da vidite svijet drugim otima.
dobit ete puno
informacija (kojima biste trebali pristupa-
ti selektivno). Udruga roditelja takoder
vam moze pomo¢i u mnogo¢emu, od
nabavke odgovarajucih invalidskih
kolica do pronalazenja rehabilitacijskog
programa. Neke od tih udruga nude i via-
stite usluge rehabilitacije, koje mogu biti
bolje od onih 3to ih nude tradicionalnije
usluzne ustanove. Sve u svemu, kontakt
s drugim roditeljima koji dijele vase pro-
bleme moze vam udahnuti novi Zivot. Sa
svoje strane, dobit cete novu snagu kad
budete u stanju istu takvu pomoc pruZiti
nekoj drugoj obitelji.
Jos jedan izvor potpore za vas i vase

FES S
Cesto djetetu s posebnim
potrebama dajemo puno

tolerancije, dok istovremeno
drugim ¢lanovima obitelji,
recimo starijem djetetu,

postavljamo nerealne
zahtjeve.

——

dijete su udruge mladih u vasem po-
drugju. Miadi ljudi nemaju starih ‘he-
munga; imaju puno energiie, i voljni su
pomoci kad vide da iz njihovih napora
proizlaze pozitivni rezultati. Na primjer,



organizacije mladih kricana i izvidacke
skupine organiziraju logorovanja i odr-
Zavaju drustvena okupljanja za diecu 5

otvoreno 7a roditelje

utjehu govoreci'Ne brinite, prerast ce on
to! Zato nemojte nikad vjerovati da vam
je dijete 'beznadno ili da e problem s

posebnim potrebama
mogu ostati s vasim djetetom kad imate
obveza izvan kuce, ili ga mogu izvesti u

bude podrobno procijenjeno, a zatim
sami realistino procijenite situaciju.

vas zahtijeva ustrajnost i inovativnost i
nove sposobnosti. Svaki razvojni stadij
zahtjeva specifiéne tretmane.

Usstvamosti,nista ne funkcionira kratko-
roéno, i morate racunati s dugim radom.
Ne smijete se muciti propustenim prili-

3etnju kad imate posla kod kuce. Mogu
vam pruzit prii da zadete na kave,na
koncert, ilida Ovavrst
odmora jos je jedan nacin da se brinete
2a sebe, ito je dobroi za vase dijete.
a#no je ostati otvoren svijetu oko
\I sebe i odrzavati normalne kon-
takte s ljudima u svojoj zajednici.
Najbolji ¢e se rezultati za vase
dijete dogoditi bude i imalo $to je vise
moguce kontakta, kako s djecom s po-
sebnim potrebama, tako i sa zdravom
djecom, tinejdzerima i odraslima. Osim
toga, zelimo i da nas svijet postane bolji,
roditelji se moraju boriti za integraciju
ljudi s posebnim potrebama u sve dije-
love drustva.

Opovjerenjui nepovjeren]u

Najbolji postupak za dijete proizlazi iz kama jer svaki dan moze donijeti novi
i i problemili
Kad biti spremni i za jedno i za drugo. Mnogi
dijagnozu, objektivno odredite totreba  su mi roditelji prical o revolucionarnim
em dj aonda i j

i ¢ima koja su se

polozaj. Procijenite narav ljubavi usvome
srcuiinformacija koje ste prikupili  éuli
Sve 3to otkrijete, procijenite u odnosu
na savjete specijalista i takozvanih
specijalista. Ako iskreno Zelite da vam
dijete Zivi okruzeno ljubaviju i istinom,
s vremenom cete nauditi pratiti dobre
savjete i ignorirati one loge.

e ——e—
Najbolji postupak za dijete
proizlazi iz kombinacije

ima posebne potrebe, imali ste prils
razgovarati sa struénim lije¢nikom.
Velika vecina roditelja silno se uvrijedi
kad im lijeénici, sestre i terapeuti kazu
da njihovo dijete nema potencijala. Jos
gore, ti struénjaci savjetuju roditeljima
dase odreknu djeteta za svoje dobro; pa
¢ak i 'za dobro djeteta’! Osobno pozna-
jem ukrajinsku situaciju: svakoj obitelji
s djetetom koje ima velikih problema,
lijecnici sestre su - u svakoj prilici cestoi
vise puta - savjetovali da dijete posaljuu
instituciju. U takvim slucajevima, najbolji
savjet kol mogu datijest onaj da takve

jektivnil ktata

Ginjer
roditeljskog srca.
e —

0izgubljenom’ viemenu

Cesto se Euje kako je silno vazno iskori-
stiti prvih nekoliko mjeseci nakon dija-
gnoze, jer u tom razdoblju rehabilitacija
daje najbolje rezultate. Doistaje istina da
je Zivéani sustav najreceptivniji u forma-
tivnim stadijima Zivota. U skladu s ovom

prvi put dogodila izmedu 8 14 godina
starosti. Vasi kontinuirani napori doni-
jet ¢e rezultate u posve neocekivanim
podrujima i u posve neoZekivanim
trenucima.

Zakljuéak
Jednom, dok sam se vozio autobusom,
nacuo sam ovakav razgovor: Toliko sam
vierovao u demokraciju, a gdje je sada?
Sve su pokrali.Vise nikad necu ni u koga
Vierovati, do kraja Zivotal' Nato je neki
starac primijetio: lisi vjerovao pogresno,
ili nedovoljno! Mislim da je razvoj djeteta
s posebnim potrebama isti kao i razvoj
demokracije: morate nastaviti vierovati
bezobziranasve, i svakog se dana truditi
da stvamost ucinite boljom.
ok prolaze dani i mjeseci nakon
dijagnoze vaseg djeteta, na-
dam se da cete shvatiti kako je
Zivot toga djeteta neprocjenjiv
dar. Ne odabiremo hocemo i prihvatiti
ili odbaciti taj dar - mi smo za njega
odabrani. Ono to nam preostaje, jest
umijece kako cemo taj dar iskorisit. U

teorijom, mnogi roditelji doslovce iscrpe
sebe i svoje dijete u gorljivoj potrazi za
najboljim tretmanom. Krajnji rezultat

.Ima puno
e e kol reuohe i
na lijecnicku 'presudu’ i koji su na kraju
uspjeli izvojevati pobjedu nad uzasava-
juéom prognozom za svoje dijete.

S druge strane, postoje slucajevi u kojima
su lijeénici previdjeli vazne ili vidljive
patoloke elemente, ili pruzali laznu

frustracija
ako dijete ne ‘opravda’ energiju i novac
ulozene u tretmane. Kasnije, takvi rodite-
1ji kazu: ‘Pokusali smo sve $to smo mogli,
i nije pomoglo! lli kazu: 'Rekli su nam
da pokusamo to i to, ali nismo se mogli
odluciti - a sad je sve izgubljeno! Svaka
nova godina u razvoju vaseg djeteta od
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djetetu vidimo dajej

U svome djetetu vidimo njegovu svrhu
- da izazivai prihvaca nasu ljubav. Zelim
vam srecu dok putujete tim putem.

Preneseno s dopustenjem, iz:Kora-
cipremayvjestinamaiintegracijiu
drustvo: Znanstveno-metodoloski
kompendij (2000, str. 208-210. Ukra-
jinska fondacija Korak po korak, Kijev,
Ukrgjina





