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samostalni Zivot invalida Srbije Kkoji, osim ove, ima i druge aktivnosti
namenjene promovisanju kapaditeta osoba sa invaliditetom.

Projekat je finansiralo Ministarstvo rada i sodijalne politike na <emu im se

najsrdacnije zahvaljujemo.
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O Centrv

Centar za samostalni zZivot invalida Srbije je nevladinag,
m‘ neprofitna organizadija sa mrezom ¢lani¢a, koja promovise
V2 filozofiju samostalnog Zivota i potendijaole osoba sa

C invaliditetom, sodijalni pristup invalidnosti i zagovara prava

osoba sainvaliditetom.

Centar deluje kao resursni ¢entar u kreiranju i nadgledanju sprovodenja
politika u oblasti invalidnosti, testira i predlaze nova resenja, sprovodi
licendirane usluge servisa i edukadija i uspostavlja saradnicke i partnerske
odnose sa vaznim sodijalnim akterima na lokalnom, nadionalnom i
medunarodnom nivou.

Organizadiju vode osobe sa invaliditetom, a delovanje se bazira na
sleded¢im vrednostima: posveéenosti, postovanju ljudskih prava,

se0e o

inovativnosti, partnerstvu, toleranciji i profesionalizmu.
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Predgovor

Y =~ W

@ ] no Sto nije zapisano, i ne postoji; bilo pa umrlo. Ne treba da
4 b)| ¢utimo. Ima se o éemu govoriti'... i zato ...

Pocinjemo ovu knjigu, bez Koristi za sebe, iz potrebe koja je jaca od Koristi i
razuma, da ostane zapis o nama, zapisani razgovori sa sobom, sa
dalekom nadom da ¢e se nadi neko resenje kad bude racun sveden, ako
bude, kad ostavimo trag mastila na ovoj hartiji $to ¢eka kao izazov’.

Ovo su licne, porodi¢ne, prijateljske price. Ovo su price osoba sa
invaliditetom koje su podelile svoje Zivotno iskustvo sa citaocima, svoje
uspone i padove i uspehe pre svega. Pri¢e o ljudima koji su se nasli u
ukrstenim svetovima, Koji su isli kroz Zivot svojom slikarskom cetkicom, koji
su spajali muziku i ra¢unare, koji su pisalii pricali, koji su ostvarili bajke, koji
pevaju i stvaraju snove, ostvaruju zelje, glume i vole automobile i fudbal,
imaju drugaric¢u koja je kao sestra, zive bez najave, spajaju majcinsko i
Zenstveno u uspeh, pitaju se ko smo mi na ovom svetu, sudaraju se u tom
svetu i pri tom planiraju slededi korak.

Sigurno je da ima jos osoba sa invaliditetom umetnika, sportista, pesnika,
pripovedada, uspesnih mladih i malo starijih, koji se nisu ovde zatekli.
Neka ova knjiga bude pocetak neke nove knjige, citanje radi
razumevanja, razumevanje potreba drugih radi ostvarenja svojih
potreba, ostvarenje potreba svih nas, radi boljeg i ravnopravnijeq Zivota.

Nadamo se da ¢e ova knjiga biti i inspiracija i motiv za druge osobe sa
invaliditetom, ako posustanu, ako im se problemi ucine neresivi, da ipak
nastave dalje, jer uspeh ih mozda ¢eka ved na sledeéem koraku.

Mimica Zivadinovi¢ r_
Uredni¢a i
" Mesa Selimovi¢, Tvrdjava L

* parafraza odeljka iz knjige Mese Selimovi¢a, Dervis i smrt
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Zivot nema najave

)a mi je neko unapred najavio kojim putem ¢e moj Zivot idi i kroz
Sta ¢u sve prodi do dvadeset devete godine, verovatno bih
odustala na samom pocetku. Sre¢om, Zivot nema najave nitiima
ko da vas pripremi za ono sto vas ¢eka. Jednostavno vas bace u
okeaniviplivate. Ako ne umete, posle nekoliko zamaha naudite osnove, a
onda se ¢elog Zivota usavrsavate. U suprotnom potonete.

Detinjstvo mi je bilo isprese¢ano odlas¢éima kod lekara, traumama,
operadijaoma, ali i ispunjeno nezaboravnim trenudima koje sam provodila
sa svojim vr$njacima u Skoli, na rodendanima, v igri. Dijagnoza koja mi je
postavljena u devetoj godini je toliko retka i neprepoznatljiva da sam tada
evidentirana kao prviijedini jugoslovenski slucaj, tako da ni moji roditelji ni
ja nismo znali Sta da ocekujemo. Trenutka kada sam prvi put sela u koli¢a
se ne secam, iako sam imala trinaest godina, ali se dobro se¢am da je dedi
iz mog odeljenja bilo zanimljivo da me voze i da smo isli u grupne Setnje.
Tako je bilo dok sam sa Stakama mogla da se penjem uz stepenice. Kada
je to postalo nemoguée, mamin predlog da moje odeljenje spuste u
prizemlje, Skola je odbila, predlozivsi da me prebace na vanredno, ,da se
dete ne mudi”. Usledilo je ucenje kod kuce, pla¢anje privatnih profesora za
pojedine predmete, polaganje ispita, izoladija i relativno brz zaborav od
strane vrsnjaka, sto nije cudo, s obzirom da vas u sli¢im okolnostima
zaborave i odrasli, a da ne govorimo o dedi u ,magarecim” godinama. U
gimnaziji se ponovio isti s¢enario. Istina, vanredno obrazovanje vam pruza
priliku da zavrsite Skolu ubrzano, sto sam ja iskoristila i zavrsila gimnaziju
za tri umesto za Cetiri godine. Danas bih je radije zavrsila i za pet, ali da
idem u Skolu sa svojim vrsnjac¢ima, da zajedno rastemo i pripremamo se za
ono sto nas ¢eka.




Studiranje se za mene podrazumevalo. Iz ljubavi prema jeziku, a i svesna
svojih fizickih moguénosti, upisala sam engleski jezik i knjizevnost na
FiloloSkom fakultetu u Beogradu. Na fakultet sam iSla redovno, a uz
stepeniée su me nosili roditelji, svaki dan, i po kisi i po snegu, uporno i
istrajno. Pored arhitektonskih barijera, ogroman problem smo imali i sa
prevozom. U to vreme su, u ovolikom Beogradu, postojala tri kombija, od
kojih je bar jedan bio redovno u kvaru, a drugi zauzet, tako da sam morala
da prihvatam termine koje su mi davali tj. da odlazim dosta ranije i
redovno izlazim sa poslednjeg ¢asa. Danas u Beogradu postoji daleko
vedi broj kombija, ali raste i broj korisnika. Na dobroj organizadiji i
pristupadnosti javnog prevoza moramo raditi mnogo vise.

Uprkos svemu, studentske dane ne bih menjala ni za Sta na svetu.
Konaéno sam mogla da dujem Zivu rec profesora, odgovorim na casu,
razmenim beleske sa kolegama, polazem ispite zajedno sa njima. Tada
sam i shvatila u koliko sam neprirodnoj atmosferi Zivela prethodnih
godina, Koliku smo gresku napravili Sto smo dozvolili da nas ubede da
predem na vanredno. Da sam odrastala zajedno sa ostalom dedom,
sigurna sam da bih danas mnoga vrata lakSe otvarala, da bih naudila da
se borim vise za sebe, da bi me nepravda manje bolela, da bih bila ¢vrséa.
Ovako sam odrasla pod staklenim zvonom, verujué¢i da mi svi ljudi Zele
dobro i da uvek govore istinu (a zasto ne bi?). Mama, koja mi je ogromna
podrskaivetar u leda, ima obicaj da prekorava sebe Sto me nije drugacije
vaspitala. Po meni, krivica nikako ne lezi u pojedincu, vel u sistemu i zato
se danas svim svojim snagama i znanjem zalozem za inkluzivno
obrazovanje tj. obrazovanje za svu dedu.

Diplomirala sam u dvadeset drugoj godini, a prvi prevod sam dobila ved
slededeg dana, Sto mi je dalo krila. Prevodenje, uz adaptiranog misa i
tastaturu, delom mozete obavljati i kod kuce, a i zar nije logi¢no da
profesor engleskog jezika i knjizevnosti ima prednost kada treba
angazovati prevodioca? Ipak, po zavrSenom poslu se pokazalo da je kod
nas bitnije da imate nekog na visokom poloZaju, sa ¢ime ja ne mogu da se
pohvalim, i da lepo vaspitanje ne pomaze mnogo. Istina, moja radna
biografijo s godinama postaje sve bogatija, ali posla nikako nema
dovoljno da bih mogla da biram, tako da sre¢no prihvatam kad god mi se




ukaze prilika da prevodim. Do sada je bilo i pravnih i istorijskih tekstova,
istraZivanjo, projekata, filmova, serija, struénih knjiga za razlicite
institucije, kompanije i organizacije. Imam diplomu Univerziteta u
Beogradu, svesna sam svojih moguénosti i kvaliteta i verujem da, ako mi
se pruze jednake moguénosti, mogu da budem ravnopravni ¢lan
poslovnog tima.

Po prirodi sam veoma znatizeljna osoba, sto me je i navelo da se po
zavrsenom fakultetu prijavim za seminar Invalidske studije Centra za
samostalni Zivot invalida Srbije. U okviru prakti¢nog zadatka, dobila sam
ulogu PR-a, sa ogromnim entuzijozmom uplovila u invalidski pokret i
pocela da udim sta znadi timski rad, organizadija tribine, rad sa medijima,
podizanje svesti. Tada sam shvatila koliki je znacaj medija, a vremenom
sam, kao PR na brojnim projektima, imala priliku da se li¢no uverim da se
stvari ipak pomeraju sa mrtve tacke. U meduvremenu sam postala i
potpredsednica UdruZenja distroficara Beograda, diji sam <lan od
detinjstva. Hroz razne aktivnosti i projekte, zaloZzem se za servis
personalnih asistenata, pristupaéno okruzenje i prevoz, ravnopravnost u
Skolovanju, zaposljavanju, za samostalan Zivot osoba sa invaliditetom.
Pedagoski rad me takode veoma ispunjava, pa sam u Udruzenju drzala i
kurs engleskog jezika za nase dlanove, a sa zadovoljstvom pisem i
prevodim za vise ¢asopisa koje izdaju organizadije osoba sa invaliditetom.
Redovno posecujem i konferencije i tribine, uvek volim da c¢ujem i naudim
nesto novo. Ambicija i planova imam mnogo.

Bududi da koristim koli¢a, da ne mogu da pomeram ruke, da mi je polozaj
tela vrlo specifican, konstantno mi je potrebna asistendija. Tek kada sam
2003. godine preko Centra za samostalni Zivot dobila personalnu
asistentkinju, pocela sam da shvatam Koliko su u Srbiji osobe sa
invaliditetom i njihove porodi¢e prepustene same sebi i kako uz
alternativne servise podrske i dobru organizadiju, naravno, ne moZete da
prohodate, ali moZete da zivite daleko ispunjenijim, kvalitetnijim Zivotom.

S obzirom na izuzetno retku dijagnozu, ili mozda bas zahvaljujuéi tome,
imala sam prilike da putujem u Ameriku i neke evropske drzave na
konferendije gde su se okupljali clanovi mog medunarodnog udruzenja i




tako upoznajem razlicite zemlje, kulture, ljude. Putovanja su bogatstvo
koje se ni sa ¢im ne moZze meriti i sa kojih nosim najlepSe uspomene.
Upravo u tim zemljama i kroz kontakte sa ljudima iz razli¢itih delova sveta
koje svakodnevno negujem, licno sam se uverila da osobe sa
invaliditetom zaista mogu da Zive kao ravnopravni gradani i to je ono Sto
me pokrede da u Srbiji budem deo pokreta. Svesna sam da nista ne dolazi
preko nodi, vise puta mi je doslo i da se povuéem, ali onda ne bih imala
pravo da kritikujem. Onda bi to znadilo mirenje sa svakodnevnim
saplitanjem, sa situadijom kakva je sada, sa kojom, iskreno, nisom
zadovoljna i za koju verujem da je moramo i mozemo promeniti, ali samo
ako se za zajednicke ciljeve borimo timski i sportski.

Jelena Milosevi¢

:




Muzika i racunari

ovem se Nenad. Roden sam u decembru 1978. godine. Koristim
invalidska kolica usled posledi¢a kvadripleqgije.

Po zavrsetku trece godine srednje muzicke Skole dogovorio sam se sa
drustvom da to proslavimo odlaskom na Adu ciganliju. Veé pri dolasku na
plazu sam se zatréao i uronio u vodu.

Ni do danas nikome nije jasno kako je tog trenutka doslo do naprsnuda
petog vratnog prsljena. Potisak vode? Sportska neaktivnost, jer sam se
bavio muzikom? Godine koje sam imao? Verovatno se jednostavno sve
nesrecno poklopilo.

Proveo sam mesec dana u Urgentnom centru i jos godinu dana v Institutu
za rehabilitaciju Dr Miroslav Zotovi¢.

Sada, posle dvanaest godina, taj period mi deluje kao da ga je neko drugi
Ziveo. Koo da sam sve to gledao u nekom filmu, sve deluje potpuno
neverovatno. Tada sam znao samo za vezbe, rehabilitaciju i borbu. Borbu
za sebe i borbu sa sobom. Nisam ni shvatao da mi prava borba tek
predstoji dolaskom kudi. Trebalo se prilagoditi novom nadinu Zivota, Zivota
u kolicima, adaptirati prostor u kome Zivim, navidi i sebe i druge na neki
novi nadin Zivota i promadi sebe u tom novom svetu.

Zavrsio sam vanredno Cetvrtu godinu srednje muzicke Skole i zavrsio Visu
poslovnu skolu. Pre povrede sam imao dve ljubavi — muziku i racunare.
Muzikom nisam mogao da nastavim da se bavim, pa je druga ljubav uzela
primat.
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Roditelji su mi kupili prvi racunar i on je tada postao moj novi svet. Poceo
sam sa usavrsavanjem i tokom godina otvorio sa prijateljem Agenciju za
marketing. Sada se bavim izradom i programiranjem sajtova i
prezentadija za Internet.

Smatram sebe uspesnim, mislim da sam se dobro snasao i zaradjujem za
svoj Zivot. Izlazim, zabavljom se i uZivam u Zivotu. Zadovoljan sam sobom,
mada uvek zelim i mislim da mogu jos bolje i stremim ka tome.

Nenad Simié

:
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Ukrsteni svetovi

ﬁ)') ao odgovor na pitanje kakva sam bila sa svoje tri godine, obicno
{w dobijam jednostavan, kratak odgovor - u tri reci: malo, Zuto i
/|| dJosadno...

Kada jedno ,zuto, malo i dosadno” bi¢e ubadim u vremenski okvir - leto
jedne od ranih 80-ih i dodam mu prostor - dvoriste dedine kuée, dobijom
slededu sliku: staza pored zie za ves na (ijoj sredini obi¢no cudim i
mumlam samo sebi poznate stvari, dva bela zeda sa ruzi¢astim ocima,
basta, stabla jabuka, jedna tresnja i jedna leska. Na sredini staze na kojoj
sam - obicno sam samo zuta i mala. Sebi nisam dosadna, a ninjemu. To je
staoza gde su nam se prostori ukrstali. Dok tr¢i duz nje, obicno me samo
zaobide - da me ne bi prekidao, a ako to ne uradi, poljubi me u zutu kosu i
nastavi. A ako ja ne ¢udim, obi¢no ga pojurim - to je valjda, bila Zelja da
nam se svetovi ukrste. On je to cinio kratkim zaustavljanjem pored mene,
poljupéem u Zutu kosu, a ja bih to ¢inila drugadije, juredi ga duz nase
zajednicke staze, valjda da bih bila potpuna - i dosadna, naravno.

Iz tog leta, vremena kad je Velja odluc¢io da mu se svet sa tudim svetovima
ne ukrsta prostim jurenjem - ostalo je par fotografija. On, ja, i nasi beli
zecevi. Seéanje dozvoljava i uvid u jos jedan par slika - deljenje i drugih
prostora u dvoristu i pri¢e odraslih da Velja ,nije kao pre”, ,,da nesto nije u
redu”... Nisam shvatala... Mozda sto nisam ni znala Sta treba da je ,u
redu”.

Za vreme koje je usledilo, secanje nije toliko velikodusno. Ne krivim ga, nije
ni imao mnogo toga da ponudi. To je vreme koje nije bas Zelelo da ukrsti
Veljin i moj svet. Jedino Sto nas je spajalo bili sumamini i tetkini razgovori
sa hiljiadu oprastanja, posle kojih bi se naslo jos uvek nesto za pricu,
mamine pri¢e da Velja sedi na prozoru stana (koji se danas naziva
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.malim”) i gleda na uli¢u, saznanje da se ono Sto nije ,u redu” zove
autizam, Dastin Hofman i Kisni covek, clanci o Velji u novinama (koje
sigurno ved i ne izlaze vise) i slike u njima... najées¢e ona na kojoj on na
krilima drzi jedno novo ,malo, Zuto i dosadno” stvorenje - Suncicu.

€to, secanje toliko dozvoljava - sve doskora. Uz ¢udenje kako se ranije
nismo desto sastajale, Suncica, jos par dana do zvanja gimnazijaléa, i ja,
jos toliko do maturskog stanja, nalazimo se. Doduse, ne u dedinoj kudi, ve
ujednoj zgradi koja nije daleko od Veljine i moje stare baze.

Kroz pricu kako nema ni¢eg goreg od fizike u gimanziji, ,srceparajuéih”
ljubavnih problema i ostalih prica koje ve bivaju smesne, polazi pri¢a o
nadsve njenom, ali i mom veliko bratu... ponovno ukrstanje njegovog i
mog sveta. Njegovog, kojii nije samo to - ved je svet u kome ima mestaiza
druge, naravno. Tada sam bila sigurna da se to mesto nede zasluZiti ako
ga prosto pojurim - dakle, imala sam zastarele metode... Bila sam svesna
da vise ne treba da ga jurim, ali nisam ni znala kako da drugacije ponovo
zasluzim mesto koje ¢e mi biti ,uredu”...

Sledeée godine stekla sam novo zvanje i laskavu titulu ,studenta iz
provindije”. Negostoljubivi Beograd, suvise strma balkanska uli¢a,
posebno ako se uz nju penjem i jos gore, ako ne znam gde iz nje treba da
skrenem... ako, naravno, znam gde sam posla...

Pored brojnih Ciljeva, snova od kojih je vedina odleprsala, imala sam jos
jedan naum - da se Veljin i moj svet sad ukrste na nov nadin. Predispozidije
mi nisu bile losSe - kosa je sada ¢rvena, nisam vise mala, a nisam, valjda, ni
dosadna... Bar ne njemu —nadam se i sumnjam...

Sumnja se brzo rasprsila - negostoljubivi Beograd dobija jedno sebi
suprotno mesto - toplo dor¢olsko potkrovlje koje u sebi gaqiji ¢etvoro ljudi.
Starije dvoje od cetvoro dobro znam, trede bice i ja vel uspostavljomo
tradidiju letnjih gostovanja u HKraljevu, cetvrto bi¢e nanovo treba da
upoznam. Opet sumnjom - da li ¢e biti dovoljno da ga samo pojurim?
Nele, jer nema potrebe. Jer, Velja je rasprsio deo mojih sumnji. U vezi sa
njim - sve. Ne moram da ga jurim, ne moram da mumlam na sredini staze -
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dovoljno je da budem to Sto jesam. Nisam bas ,seka” (to je samo
Sundicina titula), alisam ,Caca” - nadimak koji miriSe na detinjstvo... Titula
- sasvim dovoljna da bude laskava, da veoma prija, jer je posebna, jer
dolazi od nekoga ko je poseban, a ne samo drugadiji ili neko ko ,nije u
redu”...

Vel su mi dosadile price o tome da , ljubav ima hiljadu vidova“... roditelji,
Bog, lep prolecni dan, jedna osoba koja se pravi da vas ne primeduje... i
mnoge druge... Oni Koji nasiroko pri¢aju o tome, ¢esto i ne pomisle da
postoji hiljadu i prvi vid [jubavi - kako moze da voli neko ko je autistican...
Ne pominju je, valjda, zato Sto je suvise licna i zato sto treba da se doZivi.
Mi, na taj nadin voljeni smo, ini mi se, pomalo i sebicni. Jer, zadovoljeni
smo lako, brzo, iskreno - zar to nije sve Sto od bilo koje ljubavi trazimo?
Dobijate sve to i jos - primljeni ste u jedan svet koji, mozda, nikada neée
biti razotkriven... zar to nije dovoljno da budemo bezvremeno
podastvovani?

S druge strane, dobijate ljubav u izvornom obliku - onakvu kakva zapravo i
jeste odnosno, treba da bude - bez ustruavanja, ustezanja i prikrivanja,
ocis¢enu od dosadnih normi kojih se drzimo...

Najzad, shvatam: biti ,student iz provindije” u Beogradu i nije toliko lose...
Razdvajanje od kuce, teske torbe, dosadni taksisti na autobuskoj stanidi...
loko odleprsaju kada mi u poseti onom dorcolskom potkrovlju, kao
dobrodosli¢a, bude upucen grohotni smeh... i saznanje da mi se moj veliki
brat obradovao... a nisam ga <ak ni pojurila... Onda je, na trenutak, lako
biti student sa oreolom provindijaléa, ali je jos lakse, i to zauvek, biti Veljina
sestra, neko koga on voli, a to i pokazuje... Tada mi je, zaista, sve ,u
redu”...

Tamara Ani¢é

:
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Balerina

oja bolest je pocela tako Sto sam pri zavrsetku osnovne Skole
pocela sve teze i teze da radim fiskulturu i to mi je postalo
| problem. Pre osnovne Skole igrala sam balet u baletskoj Skoli na
— Dorcolu. Se¢am se lepih predstava u kojima sam udestvovala u
raznim ulogama dok sam plesala na vrhovima prstiju uz zvuke klavira. U
mom porodiénom albumu nalaze se fotografije na kojima se vidi mala
balerina kao Kineskinja, Japanka, a to sam bilaja.

Odrasla sam u dosta imuénoj porodicu u Kralja Petra uli¢i, u samom ¢entru
Beograda. Moj otad je bio advokat a baba uditelji¢a, tako da sam posle
razvoda roditelja, kada nas je majka ostavila, Zivela sa bratom, oéem i
babom koja se brinula o nama umesto majke.

Tada sam imala dvanaest godina i ¢elog Zivota sam se secala majcinog
odlaska sto je ostavilo teske rane na dusi meni i mom bratu. Kasnije u toku
svog Zivota, kad god sam bila sa majkom, nisam mogla da joj oprostim to
Sto nas je ostavila dok smo bili deda.

Zahvaljujudi ocu i babi Kkoji su mi pruzili veliku podrsku zavrsila sam
gimnaziju i Prirodno-matematicki fakultet na odseku za biologjiju.

Cesto se se¢am redi moje babe Ruze: “Duso, moras da udis i zavrsis
fakultet jer u Zivotu ne znas Sta te ceka, bolest, glad, rat, rastanak od
najmilijih”.

Dok sam bila mlada, sa svojih dvadeset i pet godina po zavrsetku
fakulteta, o Zivotu nisam znala niSta ali sam se <esto secala babinih redi.
Zivot je podeo da mi pise svoje ruzne strane. |z bogatstva, srece, ljubavi
vrlo brzo sam se nasla sa druge strane Zivota. Okusila sam ono Sto mi je
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baba govorila. Korak mi je postao nesiguran, podela sam da gubim
ravnotezu - bolest je napredovala. Rodila sam sina, muz me je ostavio,
baba je umrla, ota¢ se ponovo oZenio. Ostala sam potpuno samo sa
svojim detetom i svojom boles¢u koja mi je bila prepreka u svakodnevnom
Zivotu.

U medjuvremenu sam se zaposlila koo asistent na Prirodno-
matematickom fakultetu u Kragujevéu, odsek biologija, gde sam radila
petnaest godina, sve do sti¢anja uslova za invalidsku penziju.

U pedesetoj godini, zbog napredovanja bolesti pocela sam da Koristim
invalidska koli¢a jer viSe nisam mogla samostalno da se krecem. Sada
Zivim na BeZanijskoj Kosi u svom stanu sa sinom i njegovom devojkom.
Dan-danas se se¢am babinih redi koje i sada ponavljom kao neki Zivotni
moto mojoj dedi.

Zelim samo da ostavim poruku mladima Koji boluju od misiéne distrofije:
Borite se tako Sto ¢ete ziveti kao sav ostali svet. Ne razlikujete se od drugih
mnogo, jer skoro svak ima neke svoje prepreke samo Sto se neke vide a
neke ne. Nemojte gubiti nadu u bolje sutra, trudite se da u vasem zivotu
sve bude bolje tako Sto ¢ete raditi i uciti. Ono Sto volite i Zelite, radite kao
da ste potpuno fizicki zdravi.

Druzite se samo sa ljudima koji prihvataju vasu invalidnost. Najvaznije od
svega: Nemojte da izgubite zdrav razum i nikada se ne odvajajte od
realnog Zivota sa svim rizi¢ima i opasnostima koje on donosi, jer sve Sto
vas mudi na kraju ¢e se zavrsiti. Vazno je jasno sagledati sve Zivotne
c¢injenic¢e i okolnosti kojima ste okruzeni jer ¢ete jedino tako sagledati
pravo resenje za izlaz iz problema. Ako malo odstupite od stvarnosti,
same Zivotne okolnosti koje nisu na pravilan nadin sagledane, ¢e vas
povudi sa sobom.

Vasa Georgina Stankovi¢

—
:
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Bajke postoje

| odena sam 1957. godine u jednom selu blizu Nisa, kao drugo
dete. Po kazivanju svojih roditelja razbolela saom se u 11 mesecu
svog Zzivota. Detinjstva do sedme godine starosti se ne se¢am
jasno. Jedinu sliku prvih Sest godina svog Zivota koju imam su
osobe u belim i plavim mantilima i soba sa puno kreveta i deée. Kasnije
sam shvatila da sam prvih Sest godina svog Zivota provela po bolnicamai
u banjoma

Moja Zivotna prica pocinje dolaskom u kuéu sa puno odraslih i dede,
podinje tamo gde sam se osecala kao stranac, stranac u sopstvenoj kozi.
Pocinje saznanjem mojih roditelja da sam prelezala dedju paralizu, da za
mene leka nemai da nikada necu hodati.

Maji roditelji nisu gubili nadu. Zahvaljujudi njima kako-tako sam prohodala
uz pomo¢ ortopedskih pomagala i pohadala redovnu osnovnu skolu. Moji
vrinjaci sume malo ismevali, ali to i nije bilo tako strasno. Roditelji su me
tesili i objasnili mi da svako ima nesto po cemu je prepoznatljivi smesan,
pa makar to bio i samo ¢uperak ili loSa ocena iz nekog predmeta. Najteze
je bilo vredanje i ismevanje odraslih na moj racun upuéeno mojim
roditeljima u mom prisustvu. Bol i gorcinu koju su moji roditelji nosili u tim
trenucima, jer nisu mogli da me zastite od svojih najblizih, nikada nedu
zaborawviti.

Inace, bila sam odlican dak i nisam imala nekih vedih problema kroz
osnovnu skolu.

Roditelji me nisu favorizovali, nisu me Stedeli. Morala sam jednako raditi
sa bratom i ispunjavati zadate obaveze. Cak su iéli do te mere da sam
morala da se igram sa ostalom decom pa i da tréim. Moj otac je govorio,
ako oni pedu put za 5 minuta, ja isto to mogu uraditi za 15 minuta. Govorio
je daje jako vazno dodi docilja, ne odustajati.
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Zelela sam da pohadam elektrotehnicku skolu, ali odluka moje porodice je
bila da idem u srednju ekonomsku Skolu uz objasnjenje da je to Skola za
devojcice i da ¢u brze i laksSe nadi posao. Bez problema sam se upisala,
redovno pohadala i zavrsila srednju Skolu. Drugari¢e i drugovi su me
prihvatili kao sebi ravnu, a i nisam bila jedina osoba sa invaliditetom. Moja
prva ljubav je bila u srednjoj Skoli, lepa, obostrana, sve dok nisam
upoznala njegove roditelje.

Uprkos njima, ja sam izabrala svoj put i odlucila da niko nije vredan mojih
suza i patnje, da ne smem dozvoliti da me vise bilo ko povredi, da sama
biram svoj puti da ne odustajem od svojih snovai ¢iljeva. Odlucila sam da
moram istrajati do kraja i da nikada u Zivotu ne uradim drugima ono sto ne
Zelim da meni bude uradeno.

Po zavrsetku srednje skole upisujem Pravni fakultet, postajem clan
UdruZenja za dediju i cerebralnu paralizu Srbije, osnivam organizaciju u
Nisu, pocinjem aktivno da se bavim sportom, nalazim posao koo
ekonomski tehnicar, polazem vozadki ispit i dobijam svog prvog Ficu.

Moji uspesi se nizu jedan za drugim a onda dolazi i ljubav, momak iz
Sahovskog kluba, ali i period dokazivanja mojih sposobnosti u vodenju
kuée. Vendali smo se i dobili dva sina, ali posto je suprug radio u drugom
gradu, a njegova majka nije Zelela da pomogne, moja majka je pomagala
kad god je mogla. Nakon nekog vremena muz dobija premestaj, trudimo
se da nam bude lakse, da prevazidemo nametnute probleme ali u
podsvesti nam je ipak smetalo meSanje drugih.

Posle dvadeset godina braka dolazi detvrti deo mog Zivota: ja sam
odradila svoj radni vek i zasluzeno otisla u penziju, decaci su porasli,
zavrsili odabrane srednje Skole, upisali fakultete. Mladi sin je diplomirao i
upisao postdiplomske studije na elektrotehnickom fakultetu u Nisu, a
stariji je kao i ja poleo da radi za vreme studiranja. Razvela sam se.

Godinu dana posle razvoda srela sam gospodina koga dugo nisam
videla, iako smo Ziveli u istom gradu i u koga sam bila zaljubljena pre
tacno trideset godina. Posle nekoliko razgovora odludili smo darnastavimo

tamo gde smo stali pre toliko godina. Sada sledi kraj price kooruJaaj Ci
Uzelisuse i Zive sre¢no do kraja Zivota. i |

Katica Randjelovi¢
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Moje pesme moji snovi

ivim u Kragujevcu i ne znam ni sama da li da ovu olovku drzim
\}| || évrsto u svojim rukama i da nateram sebe i nju da se vratim u
proslost i da napiSem na ovom papiru svega sto se prisetim. Ali
dajednostavno odustanem od svega i od svojih misli......N€!!

Ja nisam takva i nikada ne¢u odustati. Sta drugo mo¥e da zna devojtica sa
sedamnaest godina, osim toga da svoje slobodno vreme provodi sa
drustvom. Naravno, na prvom mestu je Skola, drustvo, izlasci i sve ono
lepo Sto zapravo <ini detinjstvo. Bila sam jedna od onih koja nije imala
srecno detinjstvo od strane jednog roditelja.

Boze! Kada se samo setim tih neprospavanih i suznih nodi sa svojim
sestrama i bratom kroj uplakane majke, koja je uvek prikrivala povrede
koje su joj naneo moj otad. Nikada nije mogla da ih sve sakrije, jer su se
one vracale iznova i iznova. A i mi smo uvek bili prisutni kada ih je
zadobijala, jer smo skoro svi spavali u jednoj sobi. Za odi jednog deteta, to
nije bilo podnosljivo, ni normalno gledati.

Tokom 1997. godine silom prilika napustam svoju kudu, svoje drustvo,
Skolu, kude, made - <ini mise da sam u tom trenutku htela sve da ponesem
sa sobom, alije to bilo nemogudée. S porodicom odlazim da Zivim kod babe
i dede u selo udaljeno 12 kilometara od Prokuplja, bez uslova za normalan
Zivot ali se i to nekako prezivelo.

Prolece, leto, jesen zima, moj put do Skole je bio 15 kilometara i na to sam
se navikla vremenom, tako da mi to nije predstavljalo problem. Srednju
Skolu sam zavrsila odli¢nim uspehom, to je zapravo i bio moj €ilj.
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Taman sam pocela da Zivim bez Skolskih obaveza i mislila sam super
je...AU!? Pocetkom 1999. godine primetila sam da se sa mnom nesto
cudno desava. Svakog drugog danaq, javljale su mi se duple slike koje su
se vradale u normalu kako su dani prolazili. Jo sam primetila da kada
hodam, jednu nogu malo teze pokreéem u odnosu na drugu. Tada sam
mislila da je sve to normalno i da je moguée da i drugi to osecaju ponekad.
Pokusala sam tada da se ne opterecujem time i da ¢e to prodi. Medutim,
kako je vreme prolazilo meni je bilo sve teze i teze. Bila sam uplasena,
nisam zapravo ni znala sta se to desava sa mnom. A niko od lekara nije ni
znao da mi kaze zasto gubim snagu, zasto postajem nemodna.

U oktobru 2000. ostajem u Klinickom centru na odeljenju Neurologije na
ispitivanju. Sve mi je to bilo ¢udno, sve analize u redu, a meni nije dobro.
Vel u to vreme su mi utrnule ruke, noge, lice sva sam bila malaksala. Nisam
imala snage ni ravnotezu da sama ustanem i stojim pored bolesnickog
kreveta, a kamo li da prosetam i odem do toaleta. Moja majka i moje
sestre su mi bile najveéa podrska. Ja vise nisam bila ja. TuZan je bio moj
pogled na Zivot, bas iz tog razloga Sto sam ga postovalai cenila, a on mije
uzvratio na ovaj nadin. Tada sam od doktora trazila da mi kaZe Sta se to
desava sa mnom, a Boga sam molila, samo da mi da zZivot, da Zivim, da mi
ga ne skraduje, jer ja ipak treba da Zivim.

Nakon punktiranja kiéme i dobrog rezultata tog nalaza uradili smo
magnetnu rezonandu glave i ispostavilo se da se na mom mozgu naziru
plahovi i da se to obolenje zove multipla skleroza. Objasnili su mi da je to
neizleciva bolestida se i u svetu rade istrazivanja o njoj.

Bilo mi je sve jasno - znadi ja vise nikada necu modi da stojim na svojim
nogama, vise necu modi da hodam, vise nikada necu modi da trcim, da

Tesko sam prihvatila MS. Moj Zivot je prolazio tako Sto sam leZala u
krevetu i izbegavala da pricam i sa majkom i sestrama. Nisam htela ni da
pokusam da ustanem i stojim. Iz kreveta sam imala pogled na prozor tako
da sam jedino tako mogla da vidim kako je vreme napolju. Primala sam i
lekove i molila se Bogu i Sv. Vasiliju OstroSkom da mi bar malo bude bolje.
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Prva poboljSanja su bila posle trii po godne. Ne mogu da opiSem kakav je
to osecaj bio. Moja mlada sestra mi je bila velika podrska. Ona me je
hrabrila i naterala me da podnem drugadije da razmisljom. Jako tesko i
nesigurno, alisa velikom upornos¢u sa njom sam pravila korake. Kao malo
dete sam se osecala. Moji koraci su iz dana u dan bili sve sigurnijii to je bio
uspeh za mene. Kako sam bila glupa Sto sam mislila da vise nikada nedu
modi da stojim na svojim nogama.

Kroz svoje mati¢no udruZenje, sam pocela da udestvujem u mnogim
seminarima i edukacijoma, sa jos nekoliko devojaka, koje imaju slicne
probleme, osnovale smo Udruzenje koje se bavi zastitom i podrskom
Zenama sa invaliditetom ...1z kruga Kragujevac, koje je nastalo uz pomo¢
UdruZenja ...I1z kruga u Beogradu. Zajedno sa jos dve ¢lanice, deZzuram kao
volonter u tom UdruZenju. Trudim se maksimalno da pomognem svima koji
mi se obrate. Od samog osnivanja Kluba mladih sa invaliditetom u
Kragujevcu svakog petka svojom pesmom veselim drustvo.

San mi je da obidjem neku stranu zemlju i iako je multipla skleroza postala
moja verna pratilja, ja znam koliko mogu i Sta mogu i to za mene vise nije
strasno.

Naudila sam da Zivim sa tim. MS je u mojoj glavi, nisam ja u njoj i zato ima

da bude onako kako ja mislim.

Verica Risti¢

:
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Sledeci korak...

ovem se Branka, rodena sam u Sjenici kao potpuno zdravo dete
\\||U jesen 1981.godine. Nakon par meseci, zbog boljeg posla
mojih roditelja, selimo se u Calak.Tuse rodioi moj mladi brat. Uz
nesebi¢nu ljubav roditelja odrastali smo bezbrizno.

U leto 90. Skolski raspust smo provodili u selu blizu Sjenice. Igrajudi se sa
decom pronasli smo ruénu bombu Kkoja je zaostala iz Il svetskog rata. Ne
znqjuéi Sta je uzela sam je u ruke. Posledica eksplozije je potpuno
ostecenje vida i gubitak obe Sake. Tqj trenutak sve menjo. Za mene
podinje novi nacin zivota. Kada se sve to desilo, imala sam nepunih devet
godina. Zahvaljujudi najuzoj porodici roditeljima i bratu, postepeno sam se
osamostaljivala. Bez obzira na moj invaliditet, jednako sam vaspitavana
kao i moj mladji brat, nisam bila povlaséena ili prezasti¢ena kao sestra ili
¢erka. Na samom podetku dosta mi je znadila svestrana medicinska
pomod. U prvim mesecima nakon povrede lekari su predlozili da bi trebalo
da nosim protezu na jednoj rudi, Sto su moiji roditelji prihvatili, ali ta prva
proteza mi nije pomogla. Nastavila saom da obavljom sve Sto mi je
neophodno bez ikakvih ortopedskih pomagala.

Prva dva razreda osnovne Skole zavrsila sam u Skoli Ratko Mitrovi¢ u
Catku. Nakon povrede nisam pravila pauzu, nego sam - zahvaljujuéi mojoj
uditeljici Ljiljani Savié - tredi razred zavrsila, polazudi ga kao razredniispit na
kraju Skolske godine. lako nisam pohadjala nastavu, svaki drugi dan moji
drugovi i drugari¢e su dolazili svaki da bi me obavestili o tome sta su radili
u Skoli. Od Skole sam dobila sve udzbenike za tredi razred. Tada su mi
roditelji sve itali. Nisam jos imala reproduktor ili diktafon da bi to mogli da
snime. Ovako nesto bilo je vrlo hrabro i od strane moje tadasnje skole i
uditeljice. Da su bili drugaciji uslovi, mozda bih neometano nastavila dalje
da sticem osnovno obrazovanje u veé pomenutoj skoli.

22



Moj dalji obrazovni put vodi u Zemun gde zavrSavam osnovnu i srednju
Skolu. Internat i Skola Veljko Ramadanovi¢ su tada dobili mene koo
devojcicu sa dvostrukim invaliditetom, a ja sam dobila sigurnost, ocvrsnula
kao li¢nost i iako devojcurak od svega deset godina postala odlu¢na u
nameri da zavrsim svoje Skolovanje i sazrela pre nego moji vrnjaci.

Bila sam odlican dak i zelela sam da upiSem ¢acansku gimnaziju. U ovoj
nameri imala sam potpunu podrsku svoje porodiée i nastavnika iz Skole.
Sti¢ajem okolnosti prijemni nisam mogla da polazem u Catku. Tada je
gimnazija u Zemunu organizovala polaganje za nas dvoje iz Skole Veljko
Ramadanovi¢. Kvalifikacdione ispite sam uspesno savladala, sledio je upis,
i ja zavrsavam Skolu za TTr manipulanta. Posle srednje Skole, odmah sam
nastavila Skolovanje na viSoj poslovnoj Skoli u okviru Megatrend
univerziteta. | predavanja i ispiti bili su u Cacku. Studiranje sa kolegama
bezinvaliditeta u mom sluéaju se ne izdvaja ni po cemu posebno. Koo i kod
svih fakulteta, brucosi su uvek redovni na predavanjima. | jo sam odlazila
uz pomo¢ majke i brata. U podetku, mozda nesigurno, kolege su
zapodinjale razgovor, ali videvsi moj odlu¢an stav da sam dosla nesto da
naucim, a ne da se provladim, nisu me smatrali manje sposobnom od njih.
Zavrsila sam pre roka smer za menadzment a ostala dva ispitna roka sam
iskoristila i poloZila razliku ispita za smer medjunarodni marketing. Tada
sam stekla zvanje ekonomiste u oblasti menadZzmenta i medjunarodnog
marketingo.

Cetiri godine trazila sam posao. Bilo je obecanja i nista vise. Naj¢esée
postavljana pitanja u tom periodu bila su “Sta je to $to ti moze$ da radis?”
Donekle sam shvatala to, posto ekonomista bez vida nije ¢esta pojava
kod nas. Zeledi da ostvarim svoj cilj i pronadem posao nastavljom svoje
obrazovanje na fakultetu za menadzment takodje u okviru Megatrend
univerziteta. U junu 2008. godine stekla sam diplomu diplomiranog
ekonomiste u oblasti medunarodnog marketinga. Sve ispite i seminarske
radove pripremala sam uz pomo¢ racunara sa govornim programom.

U toku studiranja profesori su bili korektni. Bilo je slucajeva da su samo
zbog mene prikazani grafikon redima objasnjavali, govoredi polozaje
prikazanih tac¢aka. Na osnovu toga stvarala sam sliku u glavi i neometano
pratila predavanje sa ostalim kolegama.
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Kroz vannastavne aktivnosti udila sam €speranto i neko vreme trenirala
atletiku. Sve ovo mi je kasnije pomoglo u integradiji. Sada svake godine
ucestvujem na medunarodnim kongresima €speranta, a sport je prisutan
kao rekreacija. Zbog dvostrukog invaliditeta jos uvek nisam pronasia
najpristupadniji nacin za samostalno kretanje. Naj¢eséi pratioci su mi
porodica i prijatelji. Tako nesto me ne spredava da budem aktivna.
Paralelno sa studiranjem angazovala sam se u radu nevladinog sektora
opstine Calak, bavim se pisanjem i realizad¢ijom projekata u okviru
organizadija osoba sa invaliditetom.

Moj slededi korak je pronalaZenje stalnog posla. A vas?

Branka Pesi¢

:
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Sudar svetova

= ila sam veseli, nasmejani devojcurak, uvek optimisti¢na, puna
N Zivota i mastala o putovanju i mnogim drugim stvarima o kojima
% \% mastaju mladi. Medutim, kada sam bila srednjoskolka, nekako
———u dubini duse sam osecala da mi se nesto ¢udno, meni
nepoznato, desava, i dase moji snoviizmaste nede ostvariti. | zaista, vrlo
brzo sam se suodila sa istinom a ta istina je bila neizbezna misi¢na
distrofija. To saznanje je za mene bilo katastrofalno. U jednom trenutku mi
se srusio Citav svet.

Posle dve godine odaja, povlacenja u sebe, izoladije od drugarica,
simpatije, prijatelja...prihvatila sam gorku istinu i polako se vracala u
normalu. Shvativsi da imam tajjedan Zivot, koji nije tako dug, da bih mogla
da ga potrosim u beZanju od svih i same sebe, odlucila sam da ga prozivim
i organizujem kako najbolje umem i mogu. Moj, jos uvek neugaseni
optimizam, mi je u tome pomogao.

Nekako sa promenom svesti u meni, munjevitom brzinom su u mom Zivotu,
pocele da se dogadaju lepe stvari, kao da je neko hteo da mi kompenzuje
i nadomesti sve ono Sto mi s druge strane donosi moja dozivotna i
neizbezna saputni¢a - distrofijo. Sretala sam divne ljude Koji su mi
pomogli da se relativno brzo zaposlim i radim posao u Udruzenju
distroficara, koji me je istinski ispunjavao i da svojim savetima pomazem
ljudima koji su bili u sli¢noj situaciji. Nekako u istom periodu, Cini mi se preko
nodi, kada sam se najmanje nadala, dobila sam stan. Niko nije bio sredniji
od mene. Pocela sam da razmisljom, kako ovaj Zivot moze da bude lep, pa
cak i meni - osobi sa invaliditetom, koja je zbog nesigurnog hoda pocela
da Koristi kolica. Samo detiri meseca po useljenju u stan, sreéa mi nije
okrenula leda, desilo mi se nesto izuzetno lepo, Sto mi je promenilo zivot iz
temelja.
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Jednog proleénog dana, kao i obi¢no, na svom radnom mestu primala
sam stranke i trudila se da svakom izadem u susret i pomognem koliko
mogqu, da prenesim pozitivnu energiju, jer mi se ¢inilo da je ona jako vazna
da ¢ovek ostane svoj uprkos svim neda¢ama. Medu svim tim strankama,
desio se neobican sudar svetova. Prijatelj moga prijatelja, koji nisu uspeli
da se duju i sretnu, pojavio se na vratima Udruzenja. Nakon par
razmenjenih recenica razisli smo se i svako je krenuo svojim putem,
medutim, slucajno ili ne, poceo je da svraéa skoro svakog dana, da me
pozdravi, poveze kudi - posto je slucajno (?) tu prolazio, da sa drustvom
izademo na muziky, izlet.. i to je trajalo par mesedi. Bilo je to jedno iskreno
pravo prijateljsko druzenje - bar sam ja tako mislila.

A onda se ispostavilo da moj Goran moze da uradii stvari koje nisu vezane
samo za nas mali grad. Uspevao je da se kao carobnim stapi¢em nadje u
svim prilikama, odveze me u Beograd, iznenadi na aerodromu nakon mog
povratka sa mora kad sam mislila da ¢u spavati na aerodromskoj klupi,
nasmeje i kad mi do smejanja nije, da bude tu kad svi drugi zakazu...

Kada sam se zapravo zaljubila u njega... moZzda sam ga volela od samog
pocetka a shvatila to kad je doSao po mene sa jednog od mojih puteva, iz
Leskovéa u Beograd. Pozajmljenim ficom, tek izasao iz svoje Il smene,
nenaspavan, vozio je ¢eo dan, sadekao me, a onda cele nodi sedeo za
volanom u povratku kudi. Posedovao je nesto Sto nisam osecala kod
drugih, a to je poseban senzibilitet, ne samo prema meni ved i prema
drugim osobama sa invaliditetom, starim, bolesnim.

| evo nas posle pune 23 godine zajedno, plovimo sigurno nesigurnim
vodama Zivota. Ja sa sigurnoséu mogu da kazem da sam uspesno
organizovala svoj privatni i poslovni Zivot, a Goran je bio moja podrska za
svaku moju aktivnu uklju¢enost u radu dveju organizadija osoba sa
invaliditetom i sa njim mnogo lakse prevazilazim sve teskoce koje mi
stvara mojinvaliditet.

Sanse su pred nama, samo ih treba iskoristiti.

|
Gordana Stojanovi¢ L J
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Gluma, automobili, fudbal

oj brat Spasa je roden u novembru 1984. godine kao zdrava
beba, da bi nakon 6 meseci dobio prve napade prac¢ene visokim
temperaturama. Zadrzan je na Institutu za Majku i Dete na
~ daliem lecenju i ispitivanju. Ustanovljeno je da boluje od Tubero
Skleroze (S¢lerosa Tuberosis), ali tada se nije dovoljno znalo o toj bolesti.
Tek 1992. je definisana bolest koja se pojavljuje u dva oblika TSC1 i TSC2,
a Spasi je ustanovljen sindrom TSC2 koji je znatno redi i komplikovaniji.
Sindrom podrazumeva tri tipa oSteéenja organizma: epilepsija, teskoce u
psihomotornom razvoju i tubere (vrsta benignih tumora) na mozgu,
bubrezima, organima za varenje i po licy, Sto je odlika svih ljudi koji boluju
od ovog sindroma. Ono Sto je jos karakteristi¢no za njegov sindrom je
desto menjanje identiteta i uloga, kao i izraZena potreba za glumom i
publikom.

Do pete godine zivota Spasa je imao "uspone i padove" i visSe vremena
proveo u bolnicama na le¢enju nego kod kuce. Usled destih i jakih epi
napada i visokih temperatura, prognoze su bile porazavajuce, receno je
da ¢e u najboljem slucaju biti "biljka". Uprkos odekivanjima i lekarskim
prognozama Spasa se pokazao kao pravi borac. | pored padova i
nestabilnosti istrajao je u svojoj zelji da prohoda a zatim i da progovori.
Oko pete godine stanje mu se relativno stabilizovalo i osim povremenih
teskih napada, rastao je u jakog i energi¢nog decaka. Od malena je
pokazivao interes za muziku i zbog prirode bolesti za glumu, spojivsi ta
dva on je danas verovatno jedan od boljih imitatora estradnih li¢nosti u
Beogradu. Kao mali, redao bi knjige i enciklopedije razlicite debljine da bi
od njih sastavio bubnjeve, svirao je usnu harmoniku, dediju harmoniku,
klavijature, a sada ga najvise zanima gitara. Bio je u stanju da satima
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sluSa DZeja ili Bajagu. U¢io je tekstove nepamet, Sto mu je dosta pomoglo
da savlada izgovor odredenih reci. Kada su se pojavili nosadi slike i zvuka
podinje da kupuje snimke koncerata svojih omiljenih pevaca i nastupe
"skida" u potpunosti. Najvide voli Todu Proeskog, Sergeja Cetkoviéa i Viadu
Georgijeva, mada zbog svoje ljubavi prema muzici verovatno zna sve
tekstove popularne muzike na srpskom jeziku. Trenutno ima veliku
kolek¢iju diskova.

Kao mali Zzeleo je da se druzi sa ostalom decom, ali kao i svuda, bilo je
neke dece koja su Zelela da zloupotrebe njegovo stanje. Dobijao je
batine, bio je vredan i viSe puta prevaren, ali su mu ta iskustva bila
znadajna da naudi da se izbori za sebe i da se odbrani. On je sada
apsolutna zvezda u svom okruzenju, i pomalo ¢ak i namede svoje ideje i
Zelje. Uprkos pojedinim losim iskustvima, koje naravno imaju svi ljudi bez
obzira na to da li su "zdravi" ili ne, on je zadrzao vedar duh i jedan vrlo
pozitivan stav prema ljudima. Veoma je ljubazan i komunikativan, vrlo lako
uspostavlja kontakte i budud¢i da je vedar po prirodi, izuzetno brzo
zadobije simpatije ljudi. Njegov fizicki hendikep nije odigledan i prilicno je
elokventan, tako da pricajudi sa njim ljudi brzo bivaju uvuceni u njegov
sopstveni "film".

Spasa oboZzava automobile. Zna sve marke i tipove automobila, kao i
formule 1. Pri prvom kadru prepoznaje bolid i vozaca. Zna sve vozade
formule 1. Najvise bi voleo da radi u auto perionici ili nekom mestu koje
ima veze sa automobilima. Pored interesovanja za automobile, kao i svaki
dedak, oduvek je pokazivao interesovanje za fudbal. Sada pomno prati
Ligu §ompiono i takode zna sve fudbalere i sve klubove.

Usled ulestalih epi napada kao i tumora, neki centri u mozgu su mu
permanentno osteéeni. Najuodljiviji mu je problem sa paznjom i
fokusiranjem na misao. Ponekad mu je potrebno vise vremena da izrazi
misao, uz ¢esto ponavljanje jedne redi ili sintagme. Ovaj problem mu jako
smetaq, jer se cesto unervozi i neprijatno mu je Sto ne moze da iskaze Sta
Zeli. Gledanjem domadih filmova, jako je obogatio recnik i uspeo da na
neki nadin premosti ovaj problem. Sada trazi nove i jednostavnije redi kako
bi Sto lak$e mogao da konstruise recenicu.
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€pi napadi su bili prepreka njegovom osamostaljivanju, jer je trebalo 20
godina da medid¢ina i farmadija napreduju kako bi se nasla prava
kombinadija lekova za njega. U svojoj 24. godini ima moguénost za
osamostaljivanje jer ve tri godine nema napade. Kao i svaki mladi ¢ovek
on Zeli da Zivi som sa devojkom u stanu. Trenutno se nalazi na putu
ostvarenja tog ¢ilja.

Ima jos mnogo toga da udi, bi¢e mu potrebna asistencija do kraja zZivota,

alikako se do sada pokazao kao boraé, Spasa ¢e istrajatii uspeti u tome.

Rleksandra Spasov

:
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Dve sestre

esnaija —rodjene iste godine, 1979, iste godine posle u Skolu i
maturirale, iste godine se i udale, uplovile u bradni i porodicni
Zivot.

Tokom svih ovih godina c¢esto smo se razdvajale i bile daleko jedna od
druge, ali smo se uvek iskreno redovale svakom nasem susretu i nase
prijateljstvo nikad nije jenjavalo. Pri svakom sretanju nastavljale smo nasu
pricu kao da se nismo ni razdvajale. Vesna je slikala, prikazivala svoja dela
na samostalnim izloZbama, Kkasnije sa suprugom zapodela proizvodnju
koZne galanterije.

Sedam se prvog susreta nasih Zivotnih pratilaca. Vesna i jo smo se smejale
njihovim nespretnim pokusajima da uspostave komunikadiju. Njima je,
naravno, bilo i malo neprijatno, ali su svakako podrzali nase prijateljstvo i
danas oni, potpuno nezavisno od nas, razgovaraju o onim obi¢nim
.muskim” temama, Salju poruke mobilnim telefonima...Postali su pravi
prijatelji.

Zivot je dobio poseban smisao kada su se rodile nase dve devojtice
Isidora i Teodora. Cesto smo sedele, pijuckale kafu i posmatrale nase
erkice kako se igraju. Bas kao Vesnaija nekad.

U tim secanjima, posle mnogo godina, shvatile smo Sta je to, ta snazna nit
koja nas je uvek povezivalo.

Vesna je uvek bila jaka, slobodna, otvorena, radoznala i nasmejana. Uvek
je sa odusevljenjem prilazila svakoj Zivotinji, ¢vetu...svetu.
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Uz Vesnu, moju sestru, kako se od malena zovemo medjusobno, osecala
sam se sigurno. Za razliku od nje, jo sam koo dete bila vrlo plasljiva,
zatvorenainesigurna.

U svemu tome, toliko suprotnom, postojala je jos jedna razlika — jo som
¢ula, aVesnane.

Pored svih suprotnosti, uvek smo se volele, uklapajudi sve nase razlike u
gotovo idealnu celinu, uvodedi jedna drugu u svoje svetove.

Potpuno nesvesno, svojom ljubavlju, iskrenoséu, poverenjem, polako smo
rusile barijere izmedju ova dva sveta. Vremenom sam stekla veliki broj
prijatelja oSteéenog sluha, jer ako me je Vesna toliko volela, oni su mogli
slobodno samo da me prihvate. Isto je bilo i u svetu ¢ujucih.  Svi moji
prijatelji su prihvatili Vesnu, ucedi kako da se sporazumevaju, uéedi da Zive
bez predrasuda. A Vesna i ja smo se samo volele, stvarajudi neki nas,
potpuno drugadiji svet. U tom nasem svetu razvio se i nas jezik. Jezik Koji
ne Koriste ni ljudi oSte¢enog sluha, ni <ujudi, ali dovoljno je da Zele da
komuniciraju i razumeée ga. To je jezik iskrenosti i Zzelje da saslusate
drugog, da sa njim podelite sve ono Sto znate, mislite, osecate... Nas dve
smo uvek umele da podelimo sve Sto nas je radovalo, tistilo, ljutilo...nase
uspeheineuspehe, teZine i strahove.

Jedan od tih strahova je bio i kako ¢e nasa deca prihvatiti Zivot izmedju
zvuka i tiSine. Bile smo spremne da zajedno odgovaramo na mnoga
pitanja, ali najvaznije nam je bilo da se nase devojcice vole, da se druze...

Danas se ¢esto porodiéno druzimo. Nasa deca nastavljoju prijateljstvo
koje smo Vesna i ja zapocdele jos 1979. godine. Ljudi koji nas okruzuju su
postali bogatiji, jer su upoznali ,nove svetove”.

Svojim primerom i dalje rusimo barijere i zidove. Jedan od tih primera je
bila predstava odigrana u Savezu gluvih i nagluvih u Novom Sadu. U njoj
smo igrale iVesnaija. Bila je to predstava koja je u sebi sadrzala i gestovni
i verbalni govor i koja je dokazala da sve mozemo zajedno.

Tamara Ani¢ I
pri¢a preuzeta iz knjige Jelene Vrankovi¢ Koradi iznad tisine L
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Zivot u spinu

ovredio sam se aprila 1999. u svojoj osamnaestoj godini. Bila je
to saobradajna nesreca u kojoj sam zadobio prelom sedmog
vratnog prsliena i laksadiju Sestog. Operisan sam u Urgentnom
¢entru i posle mese¢ dana prebaden sam u Centar za
rehabilitadiju Miroslav Zotovi¢ u kojem pocinjem da ucim svoje nove korake
kao osoba sainvaliditetom.

D
=

Jako tesko sam pomerao ruke, ali uz pomoc terapeuta i joke volje radio
sam vezbe svakog dana i posle tri meseca osposobio sam ruke. Medjutim,
kada sam prvi put seo u koli¢a, poceo sam da placem jer jos uvek nisam
mogao sebe da vidim kao osobu sa invaliditetom. Iz dana u dan sam se
navikavao, postao jako brzo samostalan u svim aktivnostima. Posle
godinu i devet mesedi boravka u rehabilitadionom ¢entru, vratio sam se
kudi.

Kuca je bila neprilagodjena za osobu u Koli¢ima, imala je pet stepenika,
kupatilo je bilo neprilagodjeno, majka sa kojom sam Ziveo je bila bolesnai
ubrzo je preminula. Dve godine sam Ziveo sam u kudi bez ikakvih uslova za
mladog doveka kojem su potrebe ostale iste, ali im je trebalo da se
realizuju na drugadiji nacin. Konaéno sam 2004. resio da prodam kudu i
preselim se u Jagodinu. Kupio sam sebi drugu kudu i uz male prepravke
napravio sebi uslove za zZivot.

Jos dok sam ziveo u selu, cesto sam, uz pomo¢ drugova Kkoji su me nosili
preko stepenika, odlazio kod moje sestre Sneze da igram stoni tenis. Tako
sam prvi put i uhvatio reket u ruke i secam se da sam pobedio sve svoje
drugove. lako sam 2003. pri ponovnoj rehabilitadiji u Beogradu, na
nagovor dobrog druga podeo da treniram kosarku, ubrzo sam shvatio da
je mojizborimoja buduca ljubav stoni tenis.
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Svoje prve korake u stonom tenisu sam i napravio u Beogradu, u
RAkademiji Kodi¢. Poceo sam da treniram tri puta nedeljno i joko brzo sam
napredovao. Svaki trening sam putovao taksijem od RH ¢entra v
Sokobanjskoj do Akademije Koci¢ na SC 11. april na Novom Beogradu. |
kao sto sve Sto je lepo ima kraj tako sam i jo ponovo morao da odem iz
Beograda, ali ovaj put odlucan u nameri da nastavim treninge u Jagodini.

U jagodinskoj Hali sportova su me isprva malo ¢udno gledali kad sam
pitao mogqu li da treniram , ali kad sam prvi put zaigrao u hali je zavladala
tiSina i svi su gledali samo desavanje za mojim stolom. Posto je i Hala u
Jagodini bila neuslovna svaki trening su mi pomagali momdi koji su trenirali
sa mnom i nosili me gore-dole na Sest stepenika. Nakon moje upornosti
dobio sam rampu, koju mogu sam da koristim i sada mi je lakse. Od pre
dve godine uspeo sam da obezbedim i licnog trenera pa sada treniram
dva puta dnevno po Sest sati, pet dana u nedelii.

Osvojio sam dosta medalja i pojedinacno i kao ¢lan ekipe, a ove godine
sam postao <clan reprezentacije Srbije u stonom tenisu za osobe sa
invaliditetom. San mi je da odem na Paraolimpijadu i osvojim jednu od
medalja.

Prosle godine sam dobio Oktobarsku nagradu grada Jagodine kao
najbolji sportista grada. Pre nedelju dana sam dobio konadno resenje o
moguénosti registrovanja sportskog kluba i osnovao sam stonoteniski
klub osoba sa invaliditetom, pod nazivom SAN SPIN Jagodina.

Pored stonog tenisa, aktivan sam ¢lan Podruzni¢e Centra za samostalni
Zivot invalida Jagodine u kojoj sam desto angaZzovan na razlicitim
projektima, a od prosle godine sam odlucio da se i politicki angazujem i
postao sam dlan jedne politicke stranke. Mislim da je zaista doslo vreme
dase ¢ujeiglas o namaiodnas.

Slobodan Milojkovi¢

—
:
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Zclje nisu neostvarive

ovem se Julijana Kodis, iz Sombora sam i od rodjenja zivim sa
\)| | teSkim posledicama cerebralne paralize. Ne mogu da se sluzim
ni nogama, ni rukama, jedino glavom. | pored svega jos kao
dete imala sam jako izraZzenu Zelju da udim i saznajem nove
stvari, ali se nisam mogla redovno Skolovati, jer tadasnji sistem nije
pruzao moguénosti za to. To me nije sprecilo da se sama obrazujem uz
pomo¢ moje majke. Tako sam sa 22 godine dobila od bake na poklon
pisadu masinu, na kojoj sam, drzedi u ustima za to specijalno napravljen
plasti¢ni Stapi¢ duZine 20 cm, veZzbala i savladala daktilografiju.

Ali bez obzira na sve to, kao osoba sa teskim telesnim invaliditetom nisam
imala mnogo mogu¢énosti za napredak i usavrSavanje znanja, vezanog za
oblasti koje su me zanimale. Kada je tehnika uznapredovala i kada su
kompjuteri postali deo nase svakidasnjice, moja velika Zelja je bila da gaii
ja posedujem. Drugih zelja nisam ni imala, jer prostorne prepreke su me
uvek delile od onoga sto se desSavalo u svetu i Sto je druge ljude dinilo
sreénim.

Kada nas zivot satera u ugao iz koga mislimo da nema izlaska, uvek se
pojavi neka svetlost koja nam da novu nadu...

U to vreme, pre skoro godinu dana, moja osamdesetogodisnja majka nije
mogla vise da mi pomaze zbog bolesti. Ja sam uklju¢ena u projekat Od
alternative do standardizadije, Centra za samostalni Zivot invalida Srbije i
dobila personalnu asistentkinju. Moj Zivot je postao mnogo radosniji i
kvalitetniji.

Sve ovo pri¢am zato 3to je to bio put koji me vodio do kompjutera. Ideja,
kako do kompjutera, potekla je od moje personalne asistentkinje.
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Dogovorile smo se da ¢éemo dati oglas u novine, ako neko Zeli da pokloni
kompjuter, mi ¢emo ga rado primitilll Sticajem okolnosti u Somborskim
oglasima rade prijatelji moje asistentkinje. Napisali su kratak oglas i mi
smo ¢ekale...HKasnije smo saznale, da taj oglas nikada nije objavljen, alije
moja zelja tim tekstom stigla do njihovih srca i oni su napravili tajni plan, za
koji mi nismo znale.

Proslo je mozda mesec dana, kada mi je personalna asistentkinja donela
vest, a ja nisam mogla da verujem. Javljeno mi je da kompjuter treba da
se ,doseli” na moj radni sto! Sve je to izgledalo kao san. Ali taj je san bio
stvarnost zaslugom dva mlada, humana coveka, koji su odludili da ovim
gestom ispune jedan moj cilj. Oni su Zeleli da ostanu anonimni i to govori u
prilog njihovoj skromnosti. Moja radost zbog kompjutera je time veca, Sto
znam da postoje i takvi dobri ljudi, kojima ¢u biti zahvalna do kraja Zivota.
Moje UdruZenje za cerebralnu i dedju paralizu iz Sombora mi je omogucilo
obuku, koju sam ja vrlo brzo i vesto savladala.

Sluzim se specijalnim miSem, kojim upravljom bradom, a na tastaturi
primenjujem isti sistem kao na pisa¢oj masini. Sluzim se elektronskom
postom, dostupne su mi vesti iz celog sveta, kontaktirom sa mojim
prijateljima MSN-om i Skajpom, sluzim se Word programom, a naravno
sluSsam i muziku, ponekad pogledam neki zanimljiv CD. Dobila sam prozor
u svet, pa se sada i ose¢am kao gradjanin sveta, jer koristedi internet, vise
nista Sto Zelim znati nije skriveno od mene.

€vo ovo je moja pri¢a i drago mi je da sam je mogla podeliti sa svima koji je
budete Citali. Radovalo bi me kada bi i drugi imali sli¢na iskustva. Moj zivot
je sada puno sadrzajniji i kvalitetniji.

Julijona Kodis

:
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Zena, majka, uspeh...

ustinska karakteristika zivota Zena sa invaliditetom u Vranju je
g 2| Zivjenje U senéi dve bioloske karakteristike: pola/roda i

invaliditeta. U sredini u kojoj su koreni patrijarhalnosti jos uvek

veoma duboki i Zilavi, drustvena uloga Zene se nepromenjeno
temelji na njenoj predodredenosti da bude dobra supruga, odana majkaii
vesta domadica. Zene sa invaliditetom su svakako autsajderi U trci za
prestizom koji se temelji na drustveno poZeljnim osobinama i stoga
predutno delegirane na nize mesto u drustvenoj hijerarhiji.

Gordana je rodena 1952. godine u Vranju, koo drugo dete u
dobrostojeloj porodici. Otacje bio vojno li¢e, a majka domacdica.

Rodena je sa spinom bifidom, defektom neuralne tube (DNT), koji se javlja
jednom v hiljadu slucajeva, kada zbog nedostatka folne kiseline u prvim
mesecima trudnode ne dolazi do kompletnog zatvaranja kicmenog stuba.
Kod nje se primarno manifestovala u delimi¢noj oduzetosti obe noge, u
vecoj meri leve, tako da je vec u trinaestom mesecu zZivota bila podvrgnuta
Prvoj u nizu opearadija. Ishod operadije bio je neizvestan, pa su je roditel;i
tadai fotografisali prvi put, iz bojazni da je vise nece videti Zivu.

Kao mala, vzivala je veliku ljubav i paznju porodi¢e. Majka je najvise
vremena provodila sa njom, bila je nezna i pazljiva, ugadala joj je vise
nego bradiinikad nije vikala na nju.

Oca pamti kao grubog, ¢esto odsutnog coveka. On je bio vojnik i nije imao
lepih redi za svoju porodicu. Ipak, voleo je vise nego njenu bradu, iako je
nikada nije mazio niti se igrao sa njom. Seca se da se zaprepastila kada je
nakonjedne od operadija dosao u posetui poceo da place.
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Miladi i stariji brat su od samog podetka bili njeni zastitnidi, u detinjstvu
jednako kao i kad je odrasla. Nisu je stitili zato Sto je invalid, veé pre zato
Sto je devojcica, jer su joj roditelji biliveoma patrijarhalni.

Za osnovnu skolu je, takode, vezu lepa secanja. Nije bilo problema sa
uiteljicom, nastavnicima i decom iz razreda. Jedini primer diskriminacije
koji pamti iz tog perioda vezan je vreme kada je imala blizu jedanaest
godina i kada su, pri povratku iz Skole, za njom iSla romska deda i u glas

n v

vikala ,bangea, bangea”, Sto naromskom znadi , kriva, ¢copava”.

Svest o sebi, kao osobi sa invaliditetom, pocela je da sti¢e u pubertetu.
Tada su se javile i teskoce u prihvatanju sebe kao nekoga ko je fizicki
drugadiji od ostalih.U vreme kad su druge devojke izlazile, zabavljale se i
imale momke, ona je puno ¢itala, pisala dnevnik, bila u nekom svom svetu.
Njene operacije su izvodene uvek tokom Skolskih raspusta, tako da je u
bolnici gutala lektiru, ¢asopise i sve Sto joj je doslo pod ruku.

Doba puberteta i srednje Skole se seca kao , kroz maglu” i volela bi da joj
neko drugi pri¢a o tom vremenu, jer ga ona vise pamti po opeardijoma i
rehabilitad¢ijoma, nego po ekskurzijoma i druzenju...Misli da operadije nisu
uti¢ale na njen uspeh u Skoli, jer su uvek izvodene tokom letnjih raspusta. S
druge strane, to se odrazilo na druZzenje sa vrinjacima, dok su oni leto
koristili za zabavu bez obaveza, ona je iSla od bolni¢e preko banje do
kuce.

Po zavrsenoj gimnaziji Zelela je da studira jezike, ali su roditelji i stri¢, koji je
bio general i veliki autoritet u porodidi, insistirali da upise €konomski
fakultet u Nisu. Zavrsila je fakultet zbog roditelja, jer je veliki bio osecqj
odgovornosti prema njima i nije Zelela da ih izneveri. Za vreme studija se
nije mnogo druzila sa vrsnjadima, imala je jednu drugari¢u sa kojom je
spremala ispite, povremene simpatije, ali ne i emotivhu vezu koju bi
pamtila. Period studiranja je iskoristila da putuje i vidi Pariz, Moskvu,
Lenjingrad, Kijev, Crno more, Grcku... Putovanjima je nastojala da popuni
praznine u drustvenom i emotivnom Zivotu.
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Svog supruga je upoznala u dvadeset Sestoj godini Zivota, pred sam kraj
Skolovanja, udala se i ubrzo zatrudnela. Od podetka je znala da on nije
praviizbor za nju, labilan, privrzen majdi, patoloski ljubomoran. Znala je da
ne moze mnogo da bira, a on je bio uporan i jurio je, sto joj je, kao Zeni,
odgovaralo. Kad je saznala da je u drugom stanju, bila je sre¢na, delom
zbog toga Sto je on govorio da je najsreniji covek na svetu jer ima nju i
imade dete sa njom, a delom zbog toga sto ¢e postati majka. Porodi¢a
supruga je, zbog invaliditeta, nikada nije prihvatila. Najveée probleme
imala je sa svekrvom, koja je, zelela zdravu snaju”.

Kraj je podeo pre rodenja ¢erke. Kako je trudnoda odmicala, suprug se sve
viSe bojao obaveza koje rodenje deteta sobom nosi. Njoj je, medutim, sve
je manje bio vazan on, ditav svoj zivot je podredila detetu koje je trebalo
da se rodi. Zbog faktora rizika se porodila se u Beogradu ¢arskim rezom.
Odmah je Zelela da vidi bebu, da se uveri kako ima sve i da je sve na svom
mestu. Sav posao vezan za brigu o bebi, preuzela je njena majka. U isto
vreme, problemi sa suprugom su postajali sve ozbiljniji. Posle dve godine
braka, resila je da okonda takav nacin Zivota. Kad je ¢erka napunila pet
godina svi kontakti su prestali.

Cerku je vaspitavala da bude samostalna i nezavisna a ona se zaposlila
kao referent plana i analize u Proizvodno-prometnoj radnoj organizadiji u
Vranju.

Radila je najpre puno radno vreme a onda dobila moguénost skraéenog
radnog vremena. Zaradivala je dovoljno za pristojan Zivot, mada su joj
roditelji, u finansijskom pogledu, bili velika podrska. Sa kolegama nije
imala nikakvih problema iako misli da zbog roda i invaliditeta nije
napredovala v sluzbi. Bila je obrazovanijo od mnogih muskarada koji su
postavljani za Sefove, uvek je postojao neki razlog zasto to nije mogla da
budem ona.

U invalidsku penziju je otisSla 2002. godine, zbog propasti preduzeca u
kome je radila. Tada se suocila sa viskom slobodnog vremena, ¢erka je ved
bila na fakultetu u Beogradu, a vedina prijatelja je jos uvek bila zaposlena.
Igrom slucaja upoznala je Zenu koja je u to vreme vrsila funkciju sekretara
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UdruZenja obolelih od multiple skleroze Pcinjskog okruga u Vranju.
Zahvaljujudi tom prijateljstvu, upoznala je ¢lanove pomenutog udruzenjo,
susrela se sa njihovim Zivotnim pricoma, potrebama, teskoéama,
ocekivanjima i shvatila da se ne razlikuju mnogo od njenih. Kada je
tadasnja sekretarka resila da se povude sa funkcije zbog trudnode, ona je
posle duzeg razmisljanja prihvatila da je zameni na toj pozidiji.

Ipak njen najvedi uspeh je njena cerka. Ona je bila Gordanina zvezda
vodilja, Bozji dar njoj... Smatra da je uspesna majka, mnogo uspesnija
nego neke Zene koje nemaju invaliditet.

Milica Andjelkovi¢ Jovanovic¢

Ova prica je sastavni deo djplomskog rada ‘Drustveni poloZaj Zena sa invaliditetom u
Vranju i mehanizmi za ostvarivanje njihovih prava’, koji je 12. novembra £2007. godine
odbranjen na Katedri za sodiologiju Filozofskog fakulteta v Beogradu. Zbog ogranice-
nosti prostora, prica fe v zborniku objavijena u skracenom obliku.

:

39



Ko smo mi v ovom svetu?

7} ada pricam o svom zivotu pre nego sto vidim bilo Sta drugo, ja
& vidim krst, i to ne obican krst, vidim onaj krst na kome visi raspeti
N || Bog i moli za one koji ga raspinju. Ponekad i ja osetim teZinu tog
krsta i tada dolazi On sam i skida sa mene tqj teret, kojeg ne
moqu nositi, a tako me optereduje ponekad.

Ja sam roden u jednoj siromasnoj romskoj porodici za mene davne 1971.
godine u novembru mesecu. Majka mi je pri¢ala da se porodila u kudii da
je bilo jako hladno, duvao je jak vetar i vejao je sneq. Hako su moji tada
ziveli u Kursumliji, gde nije bilo ni ambulante, dok je moj otac peske, usred
nodi po mecavi, otiSao u Prokuplje po hitnu pomod i vratio se sa njima, veé
je sve bilo gotovo.

Roditelji su mi dalje pricali da je moj ceo Zivot bio borba. Ja se inae ne
sedam svog detinjstva, tek po neke scene. Jos kao beba dobio sam tesku
upalu pluéa, tako da osim disanja nisam davao nikakve znake Zivota.
Kako maiji roditelji nisu imali puno slobodnog vremena a ni para, to nisu
imali para ni za lekove, ni vremena za lekare. Onako bolesnog bi me
umotali u novine i premazali svinjskom mascu i ostavili u mlakoj rerni
Sporeta na ¢vrsto gorivo. Kozu da su se jako iznenadili kada sam vrisnuo i
poceo da plaéem nedelju dana po rodenju. Majka mi je dalje pric¢ala da
sam prelezao sve mogude i nemogude dedje bolesti.

Jos sa dve godine sam imao kamen u bubrezima i proveo puno vremena
po bolnicama. Na Niskoj dejoj klinici sam proveo dve godine lecedi se od
toga. Se¢am se da sam puno plakao. Kada sam imao pet godina doziveo
sam saobradajnu nesredu. Istréao sam na ulicu i udarila su me kola. Kazu
dasamto jedva preziveo, jer sam imao teske unutrasnje povrede.
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Kada sam posao u prvi razred osnovne Skole nikako nisam mogao da se
uklopim. Bio sam fizicki slabiji od sve ostale dede, i nikako nisam mogao da
se skondentriSem i odrzim paznju. Se¢am se da me uditelj cesto tukao
prutom po prstima zato Sto neznam ili zato Sto kasnim. Takode se se¢am
da sam esto iSao u ¢osak zbog necega. Kod kuée bih opet dobijao batine
Sto ne znam i Sto ucitelj stalno poziva roditelje koji iz ovog ili onog razloga
nisu mogliili hteli da se pojave. Najgore mi je bilo zimi. Promrzli prsti a tvrd i
ljut prut, promrzli obrazi, tek zgrejani, a vrué¢i Samari. Zimi kada je bila
klizavica stalno sam padao. Od kuce do Skole i nazad imao sam na stotine
padova. Plakao sam, ali bih uvek ustao i krenuo dalje.

Uleto 1979. (tada nas je vec bilo Sestoro dece) preselilismo se u Nis. Otac
je mislio da ¢e nas u Nisu bolje odskolovati i othraniti te da ¢e kasnije nama
biti lakSe da nademo posao. Prestao je da pije. Ja sam nastavio da Zivim
svoj zivot u nekom svom svetu. U skoli sam imao slabe olene, jer i dalje
nisam mogao da se skondentriSem i odrzim paznju, a nisam se ni trudio.
Moj svet je bio lepsi od realnosti. Sa devet godina sam dobio padavicu i
dugo se lecio od toga zajedno sa mladim bratom. Kada sam imao
dvanaest godina primedivalo se da hodam nekako ¢udno i da sam jako
trapav. Moj otac je mislio da imam ravne tabane. lako sam po hodu
uveliko podsecao na tetku Hrstinu koja je sva bila deformisana, niko nije
mislio da treba nesto da preduzme. Ja lino nisam osedao nikakav teret.
Ja sam sebe dozivljavao kao normalog. Igrao sam se sa bra¢om i ostalom
decom. Ponekad bismo se i tukli, medusobno ili sa drugom decom. Nas
Zivot je tekao nekim svojim tokom. Majka i otad su radili po ¢eo dan, mi
bismo isli u Skolu i vracali se kudi. Imali smo zabranu da ne smemo da se
skitamo ¢ak ni po komsiluku, a kamo li po gradu.

Kada sam posao u srednju skolu moja paznja i konéentradija su se
popravili. Moji ukuéani su bili iznenadeni uspehom kojeg sam postigao.
Odrasli bi o meni pricali kao o inteligentnom detetu kome treba pomodi. |
tako sam naprosto «progledao» izaSao sam iz svog sveta i uSao u svet
odraslih, jer iz nekog razloga nisam mogao da se druzim sa vrsnjacima.
Puno sam ¢itao i pokusavao da Sto vise naudim.

U to vreme sam otiSao kod ortopeda da mi prepise ¢ipele za ravne tabane
jer je to bio dobar nacin da besplatno dodem do cipela i prvi put se sreo sa
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izrazom misi¢na distrofija. Shvatio sam da imam bolest koja me dini
drugadijim od ostalih — fizicki slabijim. Shvatio sam da imam pratioca koji ¢e
me pratiti dJok sam Ziv — i nije mi se bas svidela ta ¢injenica. Posle krade
depresije pomirio sam se sa Cinjenicom da sam bolestan, da sam drugadiji
i da nikad nedu ostvariti svoje snove da postanem vojnik ili pilot borbenog
aviona. O svojoj dijagnozi sam znao malo, a nisam poznavao nikog ko ima
distrofiju (pomenuta tetka je umrla pod sumnjivim okolnostima par godina
pre toga). lako nisam osecao neki poseban teret, znao sam da ¢e se moje
stanje sa godinama pogorsavati, ok sam sebe zamisljoo u kolicima.

Polaskom u srednju Skolu poceo sam da se bavim i jogom. USao sam u
krug ljudi koji su imalli isto interesovanje kao i ja, slican nadin razmisljanja i
razumevanje za moje psiho-fizicke sposobnosti. Sa njima sam bio cetri
godine. Zahvaljujudi druzenju sa njima osamostalio sam se i u viSe navrata
sam ziveo u Beogradu kod prijatelja ili u Centru za meditadiju koji se tada
nalozio na BeZanjskoj kosi. Srednju Skolu sam zavrsio kao redovan dak i
stekao zvanje bravara. Ali, kao Sto nisam nesto narodito voleo tu Skolu,
tako nisam voleo ni to zanimanje. Oduvek sam planirao da se bavim nedim
drugim, a ne bravarijom.

Za vreme boravka u Beogradu poceo sam da ucim solo pevanje i to me
odvelo horu Koji je pevao pri hramu Svetog Save. | tu se desilo ¢udo: lako
nisam poznavao Hrista, iako nisam razumevao ¢rkveno-slovenski jezik u
meni bi nesto zaigralo kada bih ¢uo ime Hristovo. Vratio sam se u Nis i
prikljucio se crkvenoj pevackoj druzini Branko, koja je povala pri niskoj
Sabornoj crkvi. Sledecih meseci posvetio sam se trazenju istine, ¢itao sam
Bibliju — Novi Zavet, molio sam se i trazio odgovor na pitanje Ima li Boga i
koje On?

Posle cetrnaest godina provedenih u klupama niske Baptisticke crkve,
2000. godine upisujem Teoloski fakultet u Novom sadu. Diplomu teologa
sam dobio 2008. godine a sada volontiram pri hris¢anskoj misijskoj
organizaciji «Mladi za Hrista» (YFQC).

J
Dragan Djordjevi¢ I
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Slikam i pricam

nogo mije lakse da stanem ispred belog platna nego papira, ali
pokusadu da rec¢ima oslikam svoj rad, a procenite i uspeh u
slikarstvu, koji traje skoro Cetiri decenije.

)
§ {

—

Davno sam shvatila da osoba sa invaliditetom mora da ulozi mnogo vise
rada, strplienja, da dostojanstveno podnese mnogo nepravdi, da
snagom li¢nosti prevazide sve barijere i dozvoli ljudima da joj pridu i
tretiraju kao ravnim sebi, da tu invalidnost ne koristi kao postapalicu u
nedijoj pomodi.

Vra¢om se sada u tu moju ranu mladost koja biva prekinuta u jednom
danu, nije bilo vise lepih krajolika mog pitomog Levda, vinograda, starog
vatrista, pesme pti¢a, biserne jutarnje rose, te vesele i zelene tisine, a i
moje prve ljubavi kraj bistrog potoka, sve je u trenu nestalo. Sve me je to
vrac¢alo da mastam i prosetam prosloséu. | danas, mozda, u meni zivi ona
devojdica puna elana, samo sada savladava neke druge uspone, slusa
nove zvuke srca i koja se ne predaje.

Moj pocetak u slikarstvu vezan je za rodonadelnika srpske naive Janka
Brasic¢a coveka, velike kako moralne tako i slikarske vrednosti, kome ni na
trenutak nije smetala moja invalidnost. U meni je gledao ¢oveka Kkoji zeli
da stvara, ovekovedi neko vreme, Sto mi je u pocetku dalo snagu daseiija
ne obazirem na invalidnost i pojavljujem se kao takva naizlozbama.

Sedam se prve izlozbe u manastiru jubostinja u okviru Jefimijinih dana,
kada smo izlagale samo zene stvaraoci. U pocetku nisam shvatala znadaj
izlozbe, ali osecqj je bio sasvim drugi kada je doktor Brevinac svojim
govorom otvorio izlozbu. Sav taj narod koji je bio prisutan pridavao je
znadaj tome. Pitanja na koja sam morala da odgovorim davala su
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ozbiljnost poslu kojim sam pocela da se bavim, kao i moj prvi intervju za
trstenicku Tribinu (tekst sa mojom fotografijom), mislim, da je dao pedat
za moj dalji rad. Proslo je par izloZbi kada sam ubrzo postala i ¢lan tada
Galerije naivnih umetnika u Jagodini koja je okupljala sve vrsne slikare iz
bivSe Jugoslavije. Osecanje je bilo veliko, nadi se se medu velikanima na
postavdi, u katalogu i Stampi.

Te moje pocetnicke slike nimalo ne lice na danas naslikane, izgradivala
sam sebe, svoj svet, vremenom sam postajala slobodnija u izrazavanju
prevazisla neke tabue. Mastom kroz sliku uspevala sam da proSetam
starim stazama, da kao hronicar slikar sa¢uvam od zaborava to etno selo,
vatriste, tronozac, narodnu nosnju, obicaje, slave, seoske poslove pa i
ljubavi.

Radovala me je svaka dobronamerna kritika. Najveée zadovoljstvo je
kada u katalogu vidite delo svoga rada, kada u Stampi vidite da je neko to
Sto radite primetio i zabelezio. Lepo je i kada strepite da li ée Ziri koga Cine i
starinari umetnosti dati pozitivnu kritiku i primiti sliku za izloZbu. Pa, i kada
isti taj Ziri odbije sliku za izlozbu, onda kritikujes sebe i uloZis vise truda i
rada, istrazujes smelo, stvaras neki svoj svet.

Posebno me je obradovala kritika na izlozbi u Njujorku americkog kriticara
Kloda le Svera u casopisu Art's Week, koji me je svrstao uz Anri Rusoa
carinika naj¢uvenijeg svetskog naivca, to daje snagqu i zelju da prevazidete
sebe.

Slikarstvo mi je dozvolilo da slikama obidem sve kontinente sem Afrike. U
organizaciji, sada Muzeja naive, a i u linoj organizaciji, imala sam
desetine samostalnih i stotine grupnih izlozbi u zemlji i svetu, Sto
dokumentuju razni katalozi. U¢estvovala sam na mnogim humanitarnim
izlozbama, dobijala i zahvalnice za to. Dobitnik sam i nagrada za izlaganje
dela na Bijenalu, druge nagrade za minijaturu. Ulesnik sam likovnih
kolonija, zastupliena sam u skoro svim knjigama o ,naivi”, na raznim
kalendarima, Stampane su tri razglednice sa mojim slikama. Gostovala
sam na radiju i TV od petominutnih do jednocasovnih emisijo.
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Slike su miizlagane u Jagodini, Beogradu, Lionu, Parizu, Minhenu, Berlinu,
Minsku, Melburnu, Sidneju, Tel Avivu, Zagrebu i u celoj bivsoj Jugoslaviji,
Bedu, dva puta na Kipru, u Solunu, Sorndorfu, Djilongu i u mnogim drugim
mestima.

Sigurno je mnogo teze jednoj osobi sa invaliditetom da nade sebi mesto u
onome Sto radi. Shvatila sam davno da invaliditet ne stavljom na prvo

mesto, mogu slobodno da kazem ,sa invalidnoséu se treba pomiriti i ne
patiti ve¢ pomiriti i stvarati, drzati sebe ispred nje negde daleko, daleko”.

Dragica Gaji¢

:
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Pisem i pricam

~ /| duvek sam verovala u snagu Zelje da se nesto postigne i u mo¢
@ ] doslednog pradenja sopstvenih cilieva, koji pre ili kasnije
NS dovode do ostvarenja onoga Sto u nekim trenuéima izgleda,
mozda, samo kao iluzija. Ali, nesto u meni je govorilo da ¢u, ako

verujem U svoje snove, shvatiti Sta sam sve sposobna da postignem i,
pored invaliditeta sa kojim Zivim ¢itavog Zivota, jer imam misiénu distrofiju!

Koo dete, bila sam od onih koji su uvek znali Sta hoce, a sSta nece.
Medjutim, u tom najranijem periodu mog Zivota moja upornost i
doslednost ipak ne bi dosli do punog izraaZaja bez potpune posvelenostii
podrske moje porodice koja je stala iza mojih Zelja. | sami roditelji su
smatrali da treba da idem u redovnu skolu, bez obzira na mnoge prepreke
kao Sto su relativna udaljenost od skole, relativna nepristupadnost... i jos
mnostvo malih i velikih prepreka. Mada je to bilo u vreme kada ni svest
ljudi o pravima osoba sa invaliditetom nije bila tako razvijena, ni kada nije
bilo adekvatnih zakona na koje bismo se mogli oslanjati, ipak sam zavrsila
redovnu osnovnu Skolu, a nakon toga i srednju, sve vreme bila medju
najboljim ucenicima i osvajala nagrade na raznim takmicenjima. Kako od
jedanaeste godine korstim invalidska Kolica, to je podrazumevalo da
moja udionica uvek bude u prizemlju, u obe Skole — i u osnovnoj i
kragujevackoj Gimnaziji, a pitanje prevoza je reSeno na nadin sto je moja
mama shvatila da je jedini nacin da polozi vozacki ispit i sama preuzme na
sebe ono na Sta drustvo u tom trenutko nije bilo spremno — da omogudi
pristupadan javni prevoz za sve, ili da organizuje poseban prevoz za OSI.

Tokom tog vremena, svi smo se menjali, kako ja, tako i moja porodica,
prijatelji, ljudi koji su nas poznavali, a ono Sto je bilo zajednicko jeste stav
da trud, Koji je u mom slucaju morao biti mnogo vedi nego trud ostalih koji
nisu imali toliko prepreka oko sebe, nije bio uzaludan i da ¢e se visestruko
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vratiti. Svima! Na razlicite nacine... Tako osnazeni, kao najprirodniju
odluku roditelji su prihvatili dve moje Zelje — da upisSem fakultet i da
studiram u drugom gradu. | u znatno drugadijim, tj. boljim uslovima, treba
imatii mnogo srede, pa sve to postidi.

Tako sam dosla iz Kragujevéa, gde sam rodjena i do tada Zivela, u
Beograd, pronasla, i tada i sadaq, jedini studentski dom pristupacan za
OSl, polozila prijemni ispit i usla u malu grupu od dvadesetak studenata
novinarstva Fakulteta politickih nauka koji su uspesno diplomirali nekoliko
godina kasnije u konkurenciji od preko stotinu prijavljenih iz tadasnje SFRJ.
Tokom studiranja stanovala sam u studentskom domu, sa majkom, a ono
na Sta sam posebno ponosna jeste to Sto je moj tadasnji ,presedan”
samo par godina kasnije postao pravilo koje i danas vazi, a Sto nije bio
slu¢aj do tada. Naime, teskom mukom sam izborila pravo na tzv. ,sobu sa
pratioéem”, ma ko to bio, a nakon toga sve je bilo mnogo jednostavnije...

U medjuvremenu sam shvatila da, iako mnogo toga zavisi od nas samih,
sa druge strane puno je toga Sto je vezano sa drustvom u kojem Zivimo i
mogudénosti koje ono nudi, posebno osobama sa invaliditetom kao
kategoriji koja ima veliki potencijal, ali ograni¢ene moguénosti. To me je i
motivisalo da ¢ak i pre podetka studija, a narodito nakon toga, poénem da
se uklju¢ujem u invalidski pokret, pohadjom seminare, idem na
omladinske kampove u inostranstvo. A posto verujem da se niSta ne
desava bez razloga, tako sam i ja planiranu dalju univerzitetsku karijeru,
odmah po sticanju fakultetske diplome, zamenila zaposlenjem u Savezu
distrofi¢ara Srbije i od tada sam potpuno ukljucena u invalidski pokret u
Srbiji, izmedju ostaog i zbog toga sto duboko verujem da iako svi judi nisu
isti, svi treba da imaqju ista prava, a ostvarivanje tih prava ne sme biti
prepusteno samim ljudima, od sludaja do slucaja, veé to mora biti
sistemsko resenje. Posebno znacajan je i moj angazman u Nacionalnoj
organizaciji osoba sa invaliditetom Srbije gde od njenog osnivanja
obavljam funkdiju izvrsne direktorke.

Pored ovog osnovnog posla, od 2002. godine radim i kao treneri¢a Tima
Tri iz oblasti upravljanja. Od dvadeset pet trenera i trenerica iz ¢ele Srbije
ja sam jedina osoba sa invaliditetom i do sada sam ostvarila preko 300
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trening dana. To smatram izuzetno vaZim profesionalnim, ali i li¢nim
iskustvom, s obzirom da je kroz seminare koje sam vodila proslo na stotine
ljudi iz razli¢itih sektora i iz raznih krajeva zemlje, razlicitog obrazovanja,
znanja, iskustva.

Danas zivim samostalno, u sopstevnom stanu, u Beogradu, Koji je postao
moj grad jos od momenta kad sam dosla kao studentkinja. | moglo bi se
rec¢i da vodim Zivot kao vedina mojih prijateljica koje su imale drugadije
Lstartne pozicije”. Puno radim, bar jedanput godisnje oputujem negde u
inostranstvo, Sto me posebno ispunjava i obogaduje, imam dosta
prijatelja... A da bih sve to postigla i Zivela samostalnim, sadrzajnim i
ispunjenim Zivotom, nezaobilazna je, pored svih drugih preduslova,
podrska personalne asistentkinje, iako se za uspostavijanje te vrlo
znadajne sluzbe podrske u nas sistem jos uvek borimo.

| na kraju, to Sto se razlikujem od drugih, nikada nisam doZivljavala kao
manu ili osnov za diskriminaciju, veé sam se trudila da napravim najbolje
odtogoa.

Ivanka Jovanovié¢

:
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