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Roditelji djece s tesko¢ama “vape”
za druzenjima i izlaskom iz kuce,
ali Cesto nemaju ni vremena ni
volje

2. rujna 2022. - Dodaj komentar + od Sanja Bubalo
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Kontardiktorno: roditelji djece s teskoCcama u teskom
fiziCkom i psihiCkom stanju, ali i pasivni oko promjena

Kada su djeca s teSko¢ama u pitanju, svake godine nudi im se ili se barem radi na tome da im se
ponudi, sve viSe sadrzaja prilagodenih njihovim interesima i moguc¢nostima. Mnogi od njih svoj su put

pronasli u sportu koji je mnogima utjecao na samopouzdanje, samostalnost i razvoj socijalnih vjestina.

Tu su dakako i drugi zabavni i druStveni sadrzaji, iako je potrebno napraviti joS dosta koraka unaprijed
kako bi se podgla kvaliteta Zivota te osjetljive drustvene skpine.

No, postoji jos jedna osjetljiva drustvena skupina, Cesto u druStvu marginalizirana, tiha i nevidljiva. Ta
skupina, doznajemo, Zivi na rubu snaga, Cesto i egzistencije, puna pesimizma te narusena zdravlja,
kako fizickog tako i psihickog.

To su roditelji djece s teSko¢ama koji su Zivot posvetili svojoj djeci, onoj o kojoj ¢e se neki brinuti do
kraja Zivota. Neka od te djece zahtijevaju 24 satnu skrb, nepokretna su ili teSko pokretna, ne mogu
sama oti¢i do wc-a, obavljati osobnu higijenu ili pojesti nesto.

Njihovi roditelji su oni koji ih takoredi, odrzavaju na Zivotu. Sami ih presvlace, kupaju, hrane, daju im
lijekove, premjestaju iz kreveta u kolica ako ih Zele taj dan izvesti na fizikalnu terapiju, lijecnicki
pregled ili naprosto, na svjez zrak.

Ta djeca rastu i nisu uvijek mrsavi trogodisnjaci teski 12 kilograma, vec¢ postaju tinejdzeri i odrasli ljudi,
tezi od svojih roditelja.

No, to niSta ne mijenja na stvari, roditelji se za njih i dalje moraju brinuti, a nitko ne pita kako.

Ono 3to se nekome podrazumijeva, kao na primjer godisnji odmor, slobodno vrijeme, odlazak na kavu
s prijateljima, drugome je privilegija ili neSto nemoguce.

Takav Zivot u kojem dajes 200 posto od sebe, kroz godine po¢ne uzimati danak, no vremena za
predah nema.

UCenje i rekreacija Za roditelje Q

DOBRODOSLI!

M 100% ucinkovitost u uklanjanju usiju

| . ® U9PB% slucajeva

I C dovoljan je samo
jedan tretman!

SIROKA PONUDA

POPLUNA
| JASTUKA

SIROKA PONUDA

POPLUNA
| JASTUKA

A

Nova dahovita

avantura iz pera

ﬂmié{'ﬂnog &’jﬂ(‘fjﬂg aatora

Pruzaju li mnogobrojne Udruge, ponajprije oformljene od strane roditelja, ikakve sadrzaje i pomo¢
onima koji se brinu o svojoj bolesnoj djeci? Jer, upravo bi roditelji, koji su pokretaci neceg tako vaznog
kao Sto je udruga, najsvjesniji problema s kojima se sami svakodnevno suocavaju.

U Facebook grupi “Pomozimo djeci s invaliditetom” na upit o udrugama koje pruzaju podrsku ili neke
druge, na primjer drustvene aktivnosti, nitko nije imao nikakvih saznanja, niti je koristio sli¢ne usluge.

Kontaktirajudi pak nekoliko Udruga saznali smo da se neke od njih trude organizirati predavanija,
druZionice, zabave i radionice za roditelje, u skladu s financijskim mogucnostima i interesom roditelja.

A tu se takoder otkriva zanimljiv detalj, a taj je da kod velikog broja roditelja taj interes ne postoji.

Mnogi od njih su, kazali su nam iz Udruga, pasivni, ne Zele niSta, a najvaznije im je razvoziti djecu i
“uvaliti ih” na neku aktivnost.

Cesto se Zale na usamljenost i otudenost, no nisu voljni nidta poduzeti da bi stvari promijenili. Drugi
pak su toliko zaglibili da djecu ne Zele ostaviti samu niti na sat vremena jer su sami sebe uvjerili da
njihova djeca bez njih ne bi toliko prezivjela.

Ukratko bi se moglo redi da potreba za aktivnostima za roditelje itekako postoji, ali interes je nesto
sasvim drugo.

Josipa Stipetic Irha, Feldenkrais pedagog i jedna od triju osnivacice Udruge PONS - udruge za pomo¢
djeci i mladima s teSkocama u razvoju ipak je itekako svjesna tog problema. Kaze, to je jedan od
glavnih razloga nastanka PONS-a.

-Kroz dugogodisnji rad s djecom svih vrsta teskoca, bilo je nemoguce ne zamijetiti u kakvom su
fizickom i psihickom stanju njihovi roditelji i skrbnici. Neke stvari ljudi sami ispricaju, no to je najcesce
ono emotivne prirode te kroz razgovor mozes Cuti jos i da ne spavaju, neredovito i nezdravo jedu, ne
odmaraju se, nemaju nikakve slobodne aktivnosti. Da ne govorimo o brizi za zdravlje - ispricala je
Stipetic Irha.

Kao Feldenkrais pedagog kojem je cilj olaksati i uciniti svakoj osobi svakodnevni pokret ugodnijim,
primijetila je da “njezini roditelji” imaju problema s glavoboljama, vrtoglavicama, nesanicom, vratnom
kraljeznicom, sindromom karpalnog kanala, lumbalnim dijelom kraljeznice, trncima u rukama,
tremorima, bolovima u svim dijelovima tijela i uko¢enoS¢u opcenito. Za odlaske doktoru, a kamo li za
fizikalnu terapiju, jednoglasno odgovaraju, nemaju vremena.

Dug je tu joS popis. a Josipa prije svega misli kako je vedi njih prije svega potrebna psiholoska podrska,
kako bi se mogli poceti brinuti i o drugim aspektima svoga Zivota.

Ona sama organizirala je Feldenkrais radionice za roditelje i to jednom mjesecno jer vecina njih nije
niti u mogucnosti izdvojiti viSe vremena za sebe te im je vec i taj jedan termin bio izazovan.

Za vrijeme korone, kada su se mnoge obitelji izolirale upravo zbog zdravstveno kompromitiranih
Clanova, Josipa je povecala ucestalost na jedan termin Felednkrais terapije tjedno, kako bi roditelji
imali barem neku aktivnost u svom Zivotu.

Sve se odrzavalo preko platforme Zoom, kako ne bi morali napustati svoje domove jer mnogi si to ne
mogu niti dopustiti. Naime, njihova djeca ovise o njima i roditelji se ne osjecaju ugodno ostaviti ih
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Premda su dani i termini bili prilagodeni iskljucivo njima, odaziv nije bio velik. Ipak, kada ih se pita, svi

oni izjavljuju kako im nedostaje drustvo, druzenje, razmjena misljenja.

Zato je Josipa u okviru udruge organizirala i vinsku Skolu gdje je dvadesetak roditelja na nekoliko sati
jedne veceri moglo uciti o raznim vrstama vina, njihovu nastanku, pravilnom kusanju i na kraju uZivati
u vinskom gutljaju.

-Smatram da su te veceri mnogi napunili baterije, iako je bilo izuzetno tesSko sve organizirati i
dogovoriti Cuvanje djece. Vedini je bilo jako teSko opustiti se jer su osjecali krivnju Sto su odvojili neko
vrijeme za sebe - komentirala je Josipa dodajuci kako Ce se rad njezine udruge uglavnom kretati u
smjeru organiziranja raznih druzenja i okupljanja roditelja djece s teSko¢ama.

S druZenjima nece pak krenuti u Udruzi Sjena i to ponajviSe iz jednog tehnickog razloga, a to je
nedostatak prostora.

Suzana ReSetar. predsjednica udruge cija je glavna aktivnosti pomoci roditeljima djece s teSko¢ama u
ostvarivanju svojih prava na svim Zivotnim poljima istaknula je kako od Grada Zagreba nisu uspjeli
dobiti adekvatan prostor na koristenje pa sukladno tome nemaju se ni gdje okupljati.

Udruga je imala za roditelje organiziran projekt Roditelj Turminator, tijekom kojeg je za roditelje
odrzano 18 besplatnih predavanja. teme su uglavnom bile kako ostvariti svoja prava te kako se snaci u
svim preprekama koje namece sustav.

-| smatram da je sustav taj koji bi prije bilo koje udruge trebao roditeljima djece s teSkocama
omogucditi besplatnu psiholosku pomoc. Oni se sami nose s pritiskom dobivanja dijagnoze svog
djeteta te uz taj Sok joS ne mogu doci do pravodobnih informacija kako i kuda krenuti - istaknula je
ReSetar.

Udruga ¢e uskoro pokrenuti virtualnu druzionicu za roditelje preko Zoom-a i Whatsapp-a, kako bi
roditelji mogli razmjenjivati svoja iskustva, pozaliti se jedni drugima ili samo popricati s nekim nakon
napornog dana.

iz Udruge Bracki pupoljci objasnili su nam da su kod njih neke aktivnosti zastale zbog korone, no sada
se stvari polako vracaju “u normalu”.

-Cesto organiziramo neke zabave za druZenje roditelja, no oni tada najée3¢e povedu i djecu, iako nam
je cilj postepeno, koliko god to sad grupo zvudi, odvojiti roditelje od djece i pruzitiim mogucénost da se
malo zabave i sami. Usto, za svaki blagdan imamo radionice na kojima roditelji zajedno izraduju
rukotvorine i ukrase koje dijele ljudima, a oni za to uplacuju sitne donacije - rekla nam je Mirjana
NiZeti¢, predsjednica udruge, dodjaudi kako je ipak na tim radionicama odaziv roditelja poprilicno
slab.

Ljudi, smatra, nemaju vremena niti snage. Mnogi od njih su u loSem psihickom stanju i doslovno “pred
raspadom”.

-Neki nasi roditelji se zacahure, ne pricaju ni sa kime i to ih izjede. Najbolje produ oni koji se otvaraju i
dijele svoje probleme - komentirala je Nizeti¢, napominjuci da Udruga uskoro nastavlja s
predkoronskim aktivnostima koje ukljuCuju dolazak psihologa jednom mjesecno u udrugu, zajedno sa
socijalnom radnicom iz Centra za socijalnu skrb.

Cilj je popricati s roditeljima, pruziti psiholosku pomoc i savjete.

-Krenuli smo ovako, jednom mjesecno, pa ¢emo vidjeti koliki uopce interes roditelja postoji. Jer, vec
sam napomenula, mnog njih ne Zeli uopce pricati o svojim problemima. Ako odaziv bude velik,
psihologinja bi dolazila i CeS¢e, a razmisljamo o pozivanju i drugih struc¢njak. Za viSe od toga, na Zalost,
trenutno nemamo novaca - dodala je Nizetic.

Novac, ali i nezainteresiranost roditelja glavni su razlozi za nepostojanje aktivnosti za njih u udruzi
“ADHD i ja".

Nekada se kroz udrugu organiziralo svasta, od likovnih radionica do grupnih terapija za roditelje,
razgovora, no kroz godine, kako je doslo do smjene generacija, ljudi su se jednostavno prestali
odazivati.

-Mi smo sada pod kapom Ministarstva socijalne skrbi i oni nam financiraju jedino dolazak logopeda
koji radi s djecom. Za ostalo ne osiguravaju sredstva, a mi nemamo viska. Ljudi su i onako pasivni i
nezainteresirani, nemaju vremena za nista ili barem tako tvrde - pozalila se Sandra Geri, predsjednica.

Kaze, nema smisla platiti stru¢njaka, osmisliti i napraviti predavanje ili radionicu na kojoj ¢e se potom
pojaviti jedan roditelj. JoS je gore, dodala je, osigurati volontera koji donira svoje vrijeme, a nitko mu
ne dode na predavanje. Upravo zbog te pasivnosti i nevoljkosti roditelj, niti u buducnosti ne
namjeravaju ponuditi niSta viSe od onoga Sto vec¢ imaju.
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U Udruzi Mali Princ koja djeluje na podrudju Ivani¢ Grada te okuplja preko 100 roditelja djece s
teSkoc¢ama, stvari su ipak malo vedrije.

Roditelji organiziraju druZenja, zajednicke odlaske u park i na kave, sve u skladu s moguénostima i
vremenom. Predsjednik udruge Dubravko Pavkovi¢ naglasio je kako mnogi roditelji osim Sto na ledima
imaju cjelodnevnu skrb o djeci, moraju brinuti i 0 svojim imanjima, baviti se poljoprivredom, raditi u
vrtu te shodno tome nemaju previse vremena za sebe.

-Nase radionice namijenjene roditeljima uglavnom su temeljene na psiholoSkom osnazivanju i
informiranju o pravima, Sto rade socijalna radnica iz lokalnog Centra za socijalnu skrb i psiholog. Usto,
nase mame imaju organiziran klub, nalaze se na kavama, pricaju, a podrsku si daju i preko viber grupe
- ispricao je Pavkovic.

Smatra da postoji prijeka potreba za druzenjima i medusobnim kontaktima, jer roditeljima nije lako,
no klju¢no je koliko tko ima vremena koje moZe odvojiti s obzirom na djetetove specificne potrebe i
samostalnost.

Sve se, kaze, pritom misleci na cjelokupan djetetov Zivot i njegove potrebe, svodi na njih. Lako je dok si
“u godinama” i zdrav, no mnogi od njih nisu vise u tolikoj formi, kako djeca odrastaju i zahtijevaju sve
vise.

-Trudimo se koliko moZemo. Moram jos istaknuti izlete koje smo organizirali u Lonjsko polje i
Karlovac, a u planu imamo i neke izlete u toplice za roditelje, ali Cekamo rezultate europskih natjecaja
na koje smo aplicirali. Cilj je da barem jedan roditelj otputuje na dan-dva i odmori se od svakodnevice
- pojasnio je Pavkovic.

Druzenje koje medu korisnicima organiziraju svakoga petka ono je Sto najviSe pomaze ¢lanovima
udruge Puz.

-Druzenja petkom ne propustam koliko god sam umorna. OdeS tamo, povjeris ljudima kakav ti je bio
dan i razmijenis iskustva. Nakon toga se uvijek osje¢am bolje - ispricala je Jasminka Lovrec, tajnica
Udruge.

Drugih aktivnosti namijenjenih iskljucivo roditeljima u udruzi za sada nema, a kao i sve druge, korona
je i na njihov rad stavila dubok trag i to ne u pozitivnom smislu. Sada se nanovo nadaju novim
projektima i novim izazovima koje donosi jesen.

foto: Freepik

* Ovaj tekst je napisan uz financijsku potporu Agencije za elektronicke medije temeljem Programa
ugovaranja novinarskih radova u elektronickim publikacijama. Dozvoljeno je prenosenje sadrZaja uz
objavu izvora i imena autora.
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