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Zahvaljujem Gordani Rajkov na poverenoj zivotnoj pri¢i i za puni
doprinos i posveéenost u nastanku knjige, koleginicama Mimici Zivadinovié,
Andelki Jani¢ijevi¢, Desanki Simi¢, Milici Mari¢, Zorani Pavlici i Jeleni Sokref
za podrsku bez koje teSko da bi knjiga mogla nastati, Biljani Radusin za
transkripciju 20 sati audio zapisa, recenzentima: prof. dr Nevena Petrusi¢, dr
Biljana Sikimi¢, Suvadu Zahirovi¢u, Elviri Vastag Kasavici, Relji Drazicu,
Nikoli Kovaci¢u i Milijani Koci¢ za konac¢ni izgled knjige.

Posebno se zahvaljujem profesorki emeriti Svenki Savi¢ za sve faze
ucenja metoda zivotne pri¢e koji u ovom knjizi primenjujem, a pre svega na
nesebi¢noj podrsci i poverenju da, uz sve pratece okolnosti zbog kojih je rad na
knjizi trajao znatno duZze od predvidenog, mogu ovako vazan posao da zavr$im.



Predgovor: POLA VEKA SVEDOCENJA O RAZVOJU
POKRETA OSOBA SA INVALIDITETOM U SRBIJI

... Pokret osoba sa invaliditetom je mozaicki pokret za devedesete godine 20.
vijeka. Raznolikost je njegova osnovna karakteristika. Ni jedan lider, ni jedna
drustvena organizacija ne mote da govori u ime svih osoba sa invaliditetom. Svi
drustveni krstaski ratovi sacinjeni su od ljudi kompleksnih i razli¢itih misljenja.
Ali, danas se na pokret za gradanska prava crnaca i feministicki pokret,
posebno, gleda kao na borbu sa razli¢itostima u misljenju koje slabe suoc¢avanje
sa tradicionalnim misljenjem. Cilj je da se umanji nasa zahvalnost za ogromnu
promjenu koju je svaki pokret donio. Bez jednog vidljivog lidera, pokret osoba
sa invaliditetom prolazi dosta nezapateno kod osoba bez invaliditeta. Ali,
njegovim prihvacanjem razlika, kampanja za prava osoba sa invaliditetom
stvara jaku koaliciju miliona ljudi sa invaliditetom, njihovih porodica i onih koji
sa njima rade. Osobe sa invaliditetom su skrivena, neshva¢ena manjina, ¢esto
automatski liSena osnovnih tivotnih izbora koje ¢ak i oni od nas u najpovoljnijoj
situaciji, uzimaju zdravo za gotovo. U posljednjih dvadeset, trideset godina,
malo primjeéen pored borbe za gradanska prava Afroamerikanaca,
homoseksualaca i lezbejki 1 drugih manjina, jos jedan pokret se oblikovao, kako
bi se zahtijevala osnovna prava za osobe sa invaliditetom... Ovaj pokret doveo
je do stvaranja grupne svijesti, ¢ak 1 do pocetka stvaranja kulture osoba sa
invaliditetom koja nije postojala na nacionalnom nivou sve do kasnih
sedamdesetih godina 20. vijeka” (Shapiro [1993]: 2009 6-7).

Knjiga pred nama pre svega svedo¢i o individualnim postupcima i
zajednic¢kim koracima pokreta osoba sa invaliditetom*" u pravcu prepoznavanja
1 ostvarivanja prava na izbor 1 odlu€ivanje o vlastitom Zivotu, prava na
pristupacnost, personalnu asistenciju, prevod na znakovni jezik, druge usluge za
zivot u zajednici 1 druga prava iz opSteg seta ljudskih 1 gradanskih prava.

O razvoju pokreta osoba sa invaliditetom u drugoj polovini dvadesetog
veka dosta se pisalo nakon usvajanja Zakona o Amerikancima sa invaliditetom
1990. i promene nacionalnog zakonodavstva u Velikoj Britaniji, Australiji i
Sirom sveta nakon tri decenije zalaganja za unapredenje poloZaja osoba sa
invaliditetom. Njegov ucinak prvi put je globalno prepoznat 1982. kada je
usvojen Svetski plan akcija za osobe sa invaliditetom, i priznat 1993. kada su
usvojena Standardna pravila UN za izjednacavanje mogucénosti osoba sa
invaliditetom. Pre dve godine, povodom cetvrt veka od usvajanja Zakona o
Amerikancima sa invaliditetom, pokret u SAD i drzava iskoristili su za
sumiranje njegovih efekata, $to je rezultiralo ve¢om dostupnoscu informacija i
knjiga koje prate istorijski razvoj (pokreta za) prava osoba sa invaliditetom.

! Zvezdica upuéuje na objasnje u Registru manje poznatih re¢i i pojmova, str. 147-153.



U poslednjih dvadeset godina Centar za samostalni zivot osoba sa
invaliditetom Srbije, Informativni centar za osobe sa invaliditetom ,,Lotos” iz
Tuzle, Organizacija za zastitu Zena sa invaliditetom od nasilja i diskriminacije
»--. 1z kruga”, Organizacija ,,VelikiMali” iz PancCeva, UdruZenje distroficara
Beograda, Novosadsko udruZenje studenata sa invaliditetom, Centar , Ziveti
uspravno” i dr. objavili su samostalno ili u suizdanju sa drugima, domaca
istrazivanja 1 prevode istrazivanja, studija, svedocenja i hronika iz kojih
saznajemo o kontekstu i razli¢itim pravcima razvoja pokreta osoba sa
invaliditetom ¢iji je zacetak bio nakon Drugog svetskog rata, kada su, u SAD-u,
po povratku iz rata, mladi ljudi sa trajnim oStec¢enjima shvatili da drustvo stvara
prepreke koje onemogucavaju nesmetan zivot delu svog stanovnistva i da je
ono to koje treba da se prilagodi potrebama svih svojih ¢lanova (socijalni
pristup) umesto do tada dominantnog uverenja da je osoba ta koja treba da se
uklopi u zadate okvire drustva (medicinski pristup)* (Shapiro, [1992] 2007;
Barns, [1993] 2012; Tati¢, 2013; Ruzi¢i¢ Novkovi¢, 2014 i 2015) i dr.

Medicinski pristup*, i samaricanski* na koji se on naslanja, zasnovani
su na relacijama lekar — pacijent i roditelj — dete. Drustvo se deli na aktere i
primaoce, tj. objekte brige, leCenja ili nekog drugog vida tretmana i pomodi.
Ovakva podela jednima daje mo¢ da donose odluke u ime drugih koje
onemogucava usled procenjene ili pretpostavljene zavisnosti od pomo¢i drugih
ljudi, koja vremenom zahvata sve sfere svakodnevice, a proistice iz opSteg stava
0 inferiornosti jednih u odnosu na druge ((dis)abilizam)*, moze biti i
internalizovan 1 u oba vida rezultira razli¢itim vidovima ograni¢avanja i
uskracivanja prava na izbor.

Socijalni pristup, koji je tekovina pokreta osoba sa invaliditetom,
podrazumeva aktivno i puno uces¢e svih u svim aspektima drustvenog Zivota
ukljucujuéi stvaranje, koriS¢enje 1 procenu kvaliteta usluga podrSke kao jedne
od mera izjednacavanja mogucnosti (jedne od tekovina feministickog pokreta).
On nas vodi ka partnerstvu kao osnovnoj relaciji medu ljudima kao nosiocima
jednake odgovornosti za razvoj i koriS¢enje zajednickih dobara i usluga.

Pri¢a Gordane Rajkov svedoci o druStvenim prilikama i razvoju pokreta
osoba sa invaliditetom u drugoj polovini 20. veka u SFR Jugoslaviji i Srbiji
nakon nje, razvoju pokreta za samostalni zivot u Evropi na kraju veka,
medusobnom ukrStanju 1 uticaju gradanskih pokreta na razvijanje principa
samostalnog Zivota osoba sa invaliditetom, koji su, iskustvo u organizaciji
servisa personalne asistencije to pokazuje, primenjivi na sve osobe. Ona
potvrduje u feminizmu prepoznat fenomen da je li¢no politicko.



Kontekst u kome nastaje knjiga

Juna 2015. snimljen je dokumentarni film Semper spero (Uvek se
nadam) na osnovu foto i video dokumentacije (nekadaSnjeg) Saveza distrofiara
Jugoslavije (osnovanog 1966. godine) i Saveza distrofi¢ara Srbije, koji govori o
nastajanju prve organizacije osoba sa neuromiSi¢nim bolestima u SFR
Jugoslaviji i kako se dalje taj deo pokreta razvijao i o (liderskoj) ulozi Gordane
Rajkov u ovim procesima.

Novembra 2016. godine Gordana Rajkov je obelezila pola veka svog
aktivnog rada u pokretu osoba sa invaliditetom, rade¢i na razlicitim oblastima,
ukljucujuéi uces¢e u osnovanju oba saveza osoba obolelih od distofije,
upoznala je aktiviste/kinje u Srbiji s pojmom filozofije samostalnog Zivota i
inicirala osnivanje Centra za samostalni Zivot osoba sa invaliditetom Srbije koji
se ovim pojmom bavi. Takode, jedna je od prvih osoba sa invaliditetom koja se
na najvisem nivou ukljucila u politicko delovanje i bila prva narodna poslanica
u Skupstini Republike Srbije u periodu 2007-2012. godine.

U februaru 2016. godine navr$ilo se dvadeset godina od osnivanja
Centra za samostalni Zivot osoba sa invaliditetom Srbije, koji je iniciran nakon
Gordaninog povratka iz Dablina (Irska), gde je ucestvovala u formiranju
tamosnjeg Centra za samostalni Zivot i razvijanju usluga personalne asistencije,
podrske zasnovane na licnom iskustvu 1 uslovima za samostalan Zzivot
(ukljucujudi i stanovanje) osoba sa invaliditetom.

Na osnovu li¢nog iskustva samostalnog Zivota, rada u Irskoj, a kasnije 1
iskustva u proceni potreba osoba sa invaliditetom, koje je stekla rade¢i kao
zamenica Sefa beogradske kancelarije britanskog OXFAM-a*?, Gordana Rajkov
je sa kolegama/nicama osmislila prve programe obuke za podizanje svesti o
diskriminaciji 1 pravima osoba sa invaliditetom, kao 1 programe obuke i podrske
za njihov samostalni Zivot u Srbiji. Oni su u osnovi sadaSnjih standarda za
pruzanje usluga za samostalni zivot u okviru sistema socijalne zastite.

U Srbiji je marta 2011. godine usvojen Zakon o socijalnoj zastiti koji
prvi put definiSe pravo na kori$¢enje usluga za samostalni zivot i medu njima
na uslugu personalne asistencije, upravo po standardima i kriterijumima koje je
predlozio Centar za samostalni zivot osoba sa invaliditetom Srbije.

Aprila 2006. godine usvojen je Zakon o sprecavanju diskriminacije
osoba sa invaliditetom, prvi antdiskriminativni zakon u Srbiji i prvi pravni akt
koji pominje dvostruku diskriminaciju zena sa invaliditetom. Iste godine donet
je i Zakon o planiranju i izgradnji koji obavezuje da svi objekti u javnoj nameni
budu pristupacni.

2 OXFAM (Oxford Committee for Famine Relief) je britanska humanitarna orgnaiazacija za
borbu protiv gladi sa sedistem u Oxfordu u Engleskoj, ¢ija je glavna misija borba protiv gladi i
koji se devedesetih godina proslog veka u Srbiji, sem obezbedivanja humanitarne pomo¢i, bavio
upucivanjem korisni¢kih grupa u osnove rodne ravnopravnosti* i prava osoba sa invaliditetom*
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Decembra 2006. usvojena je Medunarodna konvencija o pravima osoba
sa invaliditetom 1 Nacionalna strategija unapredenja polozaja osoba sa
invaliditetom, a u pisanju ovih tekstova ucestvovao je dr Damjan Tati¢, jedan
od osnivaca Centra za samostalni Zivot, trenutno u ulozi ¢lana Komiteta UN za
praéenje Konvencije koju je Srbija potpisala decembra 2007. i ratifikovala
2009. uskladiv§i u meduvremenu najve¢i deo svojih propisa sa njom. Na
inicijativu Evropskog foruma osoba sa invaliditetom, Centar za samostalni zivot
bio je nosilac projekta kroz koji je formirana Nacionalna organizacija osoba sa
invaliditetom.

U svom radu, koristeci se iskustvima iz OXFAM-a, Gordana prvi put
govori o dvostrukoj diskriminaciji zena sa invaliditetom u Srbiji i uvodi rodnu
dimenziju, kako u rad Centra za samostalni Zivot OSI Srbije, tako 1 u sve
aktivnosti i projekte koje je Centar radio i povezuje se sa aktivistkinjama
zenskog pokreta u Srbiji.

Lepojka Carevié-Mitanovski (1963-2016), jedna od suosnivacica Centra
i inicijatorka i osnivacica Organizacije ,,..Iz kruga”, uticala je na to da se pitanje
polozaja, a pre svega zaStite od nasilja i zdravstvene zaStite Zena Sa
invaliditetom, unese u sve relevantne politicke odluke i iz njih proistekle
dokumente na drzavnom nivou, koji se tiCu prava Zena i prava osoba sa
invaliditetom, pocev od Zakona o sprecavanju diskriminacije osoba sa
invaliditetom 2006. do Akcionog plana za sprovodenje Nacionlne strategije za
unapredenje rodne ravnopravnosti Republike Srbije, alternativnog izveStavanja
o sprovodenju Medunarodne konvencije o ukidanju svih oblika diskriminacije
zena (CEDAW#*), koja ne pominje prava i zaStitu zena sa invaliditetom i
Medunarodne konvencije o pravima osoba sa invaliditetom u kojoj je
unapredenje polozaja zena Sa invaliditetom i zastita od dvostruke diskriminicije
jedan od principa.

Budu¢i da je, zahvaljuéi tekstu Medunarodne konvencije o pravima
osoba sa invaliditetom, ovo pitanje postalo relevantno i za Komitet UN-a za
pracenje sprovodenja CEDAW-a, Organizacije ,,...Iz kruga - Srbija i Vojvodina
i Lepojka Carevi¢ Mitanovski li¢no, inicirale su ove procese, ukljuéujuéi razvoj
usluge SOS telefona i dostupnost drugih socijalnih i zdravstvenih usluga
Zenama sa invaliditetom.

Svi pomenuti procesi, pored promena zakonodavnog okvira koji je sad
ve¢im delom u skladu sa Konvencijom o pravima osoba sa invaliditetom,
odnosno sa modelima invalidnosti* koji je sagledavaju kao oblast ljudskih
prava 1 politi¢ko pitanje, znacajni su zato $to je u njima ostvareno puno uceSce
osoba sa invaliditetom, ukljuéujuéi i rad Gordane Rajkov i Lepojke Carevié-
Mitanovski.

Do pocetka ovog veka iskustva na polju unapredenja polozaja i prava
osoba sa invaliditetom bila su razliita 1 pracena preprekama. PoCetkom ovog
veka, posle jednog perioda uspona pokreta i donosSenja niza zakonskih akata
koji su unapredili poloZaj osoba sa invaliditetom, od 2010. na ovamo, nazalost,
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uloga pokreta u Srbiji svedena je vise na pracenje tekucih procesa i uklapanje u,
od nadleznih instanci zacrtane formate, nego na pracenje i zagovaranje za punu
primenu usvojenih dokumenata i odluka.

Metod i metodoloske inovacije

Imajuéi sve ovo u vidu predlozila sam decembra 2015. Gordani Rajkov
da snimimo njenu Zzivotnu pricu na nacin na koje su snimljene sve pri¢e u
okviru projekta Zivotnih pri¢a Zena u Vojvodini Udruzenja ,,Zenskih studija i
2015: 504-511, Milinkov 2016: 75-81) i koji se u poslednjih Cetrnaest godina
koristi u okviru Centra za rodne studije Univerziteta u Novom Sadu, ¢ija sam
doktorantkinja.

Plan je bio da se fokusiramo na sve one segmente licnog iskustva i
svedocenja o dogadajima u kojima je Gordana Rajkov ucestvovala i o kojima je
sluSala, a koji su od znacaja za razvoj pokreta osoba sa invaliditetom i njenu
ulogu u njemu i za polozaj Zena i da, na osnovu transkribovanog materijala,
kroz podeljeno autorstvo, sacinimo knjigu koja ¢e sadrzati delove naSeg
razgovora, delove iz autorizovane pri¢e objavljene u okviru Zivotnih prica
politicarki: Cutljiva vecina, uz saglasnost priredivadice (Suboticki 2013: 206-
232), uz osvrt na prezentacije povodom jubileja vezanih za organizacije u ¢ijem
je stvaranju i razvoju Gordana ucestvovala, zakljuéno sa govorom povodom
obelazavanja dve decenije od osnivanja Centra za samostalni Zivot (na
sveCanosti odrzanoj u Beogradu, 5. maja 2016. godine), na Evropski dan
samostalnog zivota, sauvanih snimaka i transkripata njenih televizijskih
intervjua i javnih obracanja.

»Metod Zivotne priCe nije samo bogato sakupljanje empirijskog
materijala, nego je metod pomocu koga se umreZavaju i povezuju Zene
razliitog uzrasta, znanja, obrazovanja i1 Zivotnog iskustva i1 na taj nacin
proveravaju li¢na isksutva kroz dijalog sa drugim Zenama. Metod omogucava
da se nadu na istom zadatku i da tokom tog zadatka izgraduju poznanstvo,
kasnije najcesce 1 prijateljstvo. U Cinu beleZenja Zivotne price, Zene se povezuju
na osnovu medusobnog razumevanja i izrazitih emocionalnih sprega koje
stvaraju tokom razgovora.” (Savi¢, 2015: 505). Moje iskustvo snimanja
razgovora s Gordanom Rajkov jo$ jedna je potvrda ove postavke. Snimila sam
preko dvanaest sati razgovora (15. i 16. februara 2016. u Gordaninom stanu u
Beogradu). Zavrsile smo snimanje 19. maja razgovorom o njenom ucescu na
zasedanju Komiteta UN o pracenju sprovodenja Konvencije, na kojoj su
predstavnice Centra za samostalni Zivot osoba sa invaliditetom Srbije 1
Nacionalne organizacije osoba sa invaliditetom Srbije® predstavljale prvi
alternativni izvestaj o primeni Konvencije u Republici Srbiji. Dogadaje nakon

¥ Gordana Rajkov i Ivanka Jovanovi¢



19. maja 2016, osvrt na njen aktivisticki rad na polju podizanja svesti o
poloZaju Zena sa invaliditetom, iskustvo privremene raseljenosti nakon
bombardovanja ulice u kojoj je zivela u maju 1999, sam kraj price, kao i deo
Biograma, Gordana je unela u tekst.

Informacije o metodu, pristupu podacima i nacinu na koji ¢e se oni
konstruisati u priCu razmenjivale smo u razgovorima uzivo, zatim preko
telefona, preko Skajpa i kroz prepisku elektronskim putem. Odnos koji smo
razvile kroz zajednicki rad Koji je trajao Cetrnaest meseci, nacin na koji se
odvijao, kao i1 blagovremene mentorske i strateSke intervencije prof. emerite
Svenke Savi¢ u cilju da proces uspe, jedno je od meni do sada najdragocenijih i
najdublje prozivljenih zZivotnih i iskustava istrazivackog rada tokom studija.

O knjizi

Llzboriti se za izbor™ u naslovu knjige sekvenca je njenog govora
povodom dvadeset godina od osnivanja Centra za samostalni zivot osoba sa
invaliditetom Srbije.

U prvom delu knjige (koji donosi niz informacija u vezi sa ulogama
zena 1 muskaraca u prvih Sezdeset godina XX v. i socio-ekonomskim
posledicama dvaju ratova koje su se odrazile na ulogu Zene u drustvu i porodici)
Gordana Rajkov prenosi iskustvo svoje majke i njenog oca o zlostavljanju u
logorima za vreme Drugog svetskog rata zbog politickog delovanja, prinudnom
odvodenju na rad u toku ratova, siromaSnim prilikama u kojima je Zivela
zanatlijska porodica, uticaju multi etnicke porodice (poreklom iz Banata,
Slavonije, Ukrajine i Austrije), koja se, sticajem okolnosti, pre i u toku rata,
nasla u Beogradu, gde se i ona rodila, o razli¢itom pristupu vaspitanju devojcice
1 decaka, kad joj se rodio brat, o razli¢itim ocekivanjima roditelja, o atmosferi u
Skoli, o nastanku trajnog hroni¢nog oboljenja, nacinu njegovog
dijagnostikovanja 1 leCenja poCetkom Sezdesetith godina proslog veka, o
rehabilitaciji u Fojnici i nastanku savezne i republickih organizacija osoba sa
miSi¢nom distrofijom, koje su dolazile sa prethodnim iskustvom Zivota van
institucije uz dominantnu podrSku porodice, ili bez ikakve podrske, Sto je bila
situacija sa Gordanom nakon smrti roditelja i bratovljevog odlaska u mornaricu,
posle ¢ega se preselio u Nemacku i nakon toga dolazio u posetu.

Pocev od 1965, kad je u Fojnici upoznala grupu dece i mladih ljudi
koju su u sli¢noj fizickoj situaciji kao ona, Gordana je sve vreme svesna
vaznosti rada na unapredenju prilika u kojima Zive osobe sa invaliditetom, i
opStih druStvenih prilika. Njen rad karakteriSe direktan uticaj na sistemske
promene, o ¢emu u oba razgovora govori: ,,..rade¢i u invalidskom pokretu,
vremenom sam shvatila da ¢ak i1 ako vi uopste ne Zelite da se bavite politikom,
politika se vama svakako bavi, samim tim $to politi¢ari donose zakone, propise,

* https://www.youtube.com/watch?v=emNelPf_H10&t=228s
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strategije koje uticu i na va$ zivot, sa vaSim uceS¢em ili bez njega. Tako kao
aktivisti invalidskog ili nekog drugog pokreta imate izbor ili da se i vi bavite
politikom, pa da probate na nju da uticete ili da sedite i da cekate Sta ¢e neko
smisliti za vas” (Suboticki 2013: 224).

,,SIstem mogu da menjaju samo pojedinci. To je oduvek bilo. Svi pokreti
su nastajali od pojedinaca. Od Zenskog pokreta, pokreta za crnacka prava (ovaj
izraz ne mislim da je pezorativan) nije tu bilo odjednom petsto i hiljadu ljudi
koji su to radili. Pokret za Zenska prava pokrenulo je svega nekoliko misle¢ih i
posvecenih zena i muskaraca, pocevsi od Susan B. Anthonypa do Roze
Luksemburg, kao i pokreta za crnacka prava vezanog za Rozu Parks®, koju su
zvali Majka pokreta za slobodu... i Martina Luter Kinga i par bliskih saradnika
ili pokreta za prava osoba sa invaliditetom koji su predvodili Ed Roberts,
Dzustin Dart, Dzudit Hjuman. Ti ljudi imaju tu neku svoju viziju i za tu viziju se
zalaZzu i pokuSavaju da motiviSu §to viSe ljudi da tu ideju podrze. Nikad nece svi
ljudi ucestvovati u tome, ali sam dogadaj, znanje — saznanje da ti time §to radis
utices na stotine ljudi i1 njihove Zivote, bili oni svesni toga ili ne, ti, zapravo, na
taj nacin utices na sistem i menjas ga” (str. 118).

Drugi vid Gordaninog uticaja jeste uticaj na Zivot konkretnih osoba bilo
da se radi o korisnicima/ama usluga u situacijama kao S§to su pocetak
samostalnog Zivota, prikupljanje novca za evakuaciju u toku rata, delovanje gde
god je moguce da se umanje posledice okolnosti na koje pojedinci/ke nisu
mogli da utiCu, bilo da je re¢ o saradnicima/ama ili o najbliZim prijateljima.
Gordanino videnje promene je: ,,Potpuno su ljudi promenili perspektive u svom
zivotu. Dobili nove ambicije, motivisali se da nesSto rade, da se u necem
angazuju, da nastave Skolovanje, da osnuju svoje porodice. Na primer, éaponjié6
koji je bio korisnik servisa, inafe koristi invalidska kolica, oZenio se sa
devojkom koja je takode bila osoba sa invaliditetom, i onda su oni odlucili da
izadu iz svojih porodica, dobili od opStine na upotrebu stan i odvojili se da zive
sami uz podrsku personalne asistentkinje 1 jednog asistenta. Na§ kolega Sveta’ iz
Leskovca, koji dvadeset godina nije izasao iz kuée, a o njemu su brinuli stari
roditelji, odjednom je kroz servis personalne asistencije dobio moguc¢nost da
samostalno funkcioniSe i da moze nesto da radi. Osnovao je Centar u Leskovcu,
koji vodi i danas, a pre nekoliko godina osnovao je i svoju Stampariju, postao
preduzetnik! U dvoriStu svoje kuce izgradio je jednu malu Stamparija koja je po
svim standardima 1 tako sada on brine o majci koja je jo$ ziva umesto da ocekuje

® Rosa Parks (1913-2006) je 1. decembra 1955, u Alabami odbila da ustupi svoje mesto u
autobusu da bi ceo red ostao slobodan za jednog putnika belca i da prede u straznji deo
autobusa gde su smeli da se voze Afroamerikanci. Ovaj njen postupak istoriari/ke smatraju
presudnim za nastanak pokreta za gradanska prava Afroamerikanaca/ki, a njena biografkinja
(Theoharis, 2013) da je to samo jedan postupak u njenom dugogodis$njem aktivistickom
delovanju.

® Slobodan Saponji¢

" Svetislav Marijanovié - Ceci
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pomo¢ drugih. U jednom periodu bio je i ¢lan Veca Skupstine opstine Leskovac
zaduzen za socijalna pitanja, te se prakti¢no bavio i politikom” (str. 91).

Do sada je snimljeno 16 prica Zena sa invaliditetom koje su poreklom iz
Savi¢ 2009, jedna 2013, dve u januaru 2016. u okviru Rodnih studija na
Univerzitetu Novom Sadu; prof. emerita Svenka Savi¢ snimila je 2001.
razgovor sa Lepojkom Carevi¢—Mitanovski)®. Sve svedode o ogranienjima i
zanemarivanju zasnovanom na dualnosti zdravo, valjano, mo¢no — bolesno,
nevaljano, nemoc¢no, i u skladu s njim primenjenim principima patrijarhata i
paternalizna o ¢emu sam pisala u radu Ekofeministicke ideje u zZivotnim pricama
Zena sa invaliditetom (Ruzi¢i¢ Novkovi¢ 2016: neobjavljen seminarski rad) i o
nac¢inima savladavanja, izbegavanja, neuoCavanja prepreka ili direktnog
suoCavanja s njima i strateSkog pristupa na licnom i opStem planu.

Iskustvo Gordane Rajkov specificno je po tome S$to je ona, radeci i
uceéi, ulazila u nova polja delovanja, ,probijala” uobiCajne i postavljene
granice 1 priliéno rano upoznala vaznost medunarodnog delovanja na
unapredenju gradanskih prava, konkretno osoba sa invaliditetom i prava Zena,
Sto je 1 moje iskustvo. Do tada je, premda je bila potpredsednica, pa predsednica
Saveza distrofiCara Jugoslavije, predsednica i potpredsednica Evropske
asocijacije osoba sa miSi¢nom distrofijom (EAMDA), imala dominantno
uporednu ulogu. Ipak, u razli¢itim situacijama i telima kljuénim za razvoj ovog
dela pokreta bila je jedina zena. Jedina je uz Cetvoricu kolega odlikovana
Ordenom rada sa srebrnim vencem predsednika SFRJ za postignuca u toku rada
u organizaciji distroficara Jugoslavije 1976. godine i Ordenom zasluge za narod
sa srebnim zracima Ukazom Predsednistva SFRJ za naroCite zasluge i
postignute uspehe od znacaja za socijalicku izgradnju zemlje, kao jedina Zena
medu sedam dobitnika odlikovanja, osoba sa misi¢énom distrofijjom 1986.
godine.

Budu¢i informisana o tokovima u nekoliko istovrementh ili s vremenske
tacke glediSta, nadovezuju¢ih gradanskih pokreta, prepoznala je pravila
patrijarhalnog okruzenja i u njegov okvir, ne menjajuci ga otvoreno, unosila ili
prepoznavala vazne elemente za unapredenje poloZaja sa invaliditetom. Medu
njima bili su: tema seksualnosti osoba sa invaliditetom na medunarodnom
skupu u Beogradu krajem Sezdesetih godina XX veka, od ¢ega treba poceti kad
se odlu¢imo za samostalni zivot (podrska samostalnom zivotu Florens Dugal iz
Dablina), uticaj na stavove za procenu potreba za asistencijom, kao §to su bile
situacije prvenstveno li¢nih potreba higijene 1 podrSke u tome, umesto pokusaja
da to ljudi ¢ine sami i budu u stalnoj opasnosti da ¢e pasti i povrediti se.

8 Po istom metodu Dijana Suboticki za potrebe svoje doktorske teze o Zivotnim priama
politi¢arki snimila je pri¢u Vesne Skuli¢, aktivistkinje pokreta osoba sa invaliditetom, saborska
zastupnica SDP-a u dva mandata (2003-2008) i savetnica za osobe s invaliditetom biveseg
predsednika Republike Hrvatske, Ive Josipovica.
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Organizovala je 1 prvu regionalnu konferenciju o polozaju Zena sa
invaliditetom, insistirala je na tome da nekoliko kolega, prvi put nakon povrede,
za odlazak u Evropski parlament i na prijem kod predstolonaslednika obuku
odelo umesto trenerke, uticala na promenu perspektive o tome §ta je prioritetno
obezbediti nekome ko koristi kolica u situaciji duzeg nestanka struje za vreme
bombardovanja SRJ od strane NATO-a i dr.

U Predgovoru Zivotnim pricama politicarki Srbije Dijana Suboticki
navodi da su: ,,Price Gordane Rajkov i Sofke Vasiljkovi€... pri¢e dvostruko
diskriminsanih osoba (jedna zbog miSi¢ne distrofije, a druga zbog pripadnosti
romskoj nacionalnoj zajednici) ¢ija kazivanja u velikoj meri otkrivaju nacin
organizovanja i razvoja udruZenja osoba sa invaliditetom, odnosno aktivnosti
koje su prethodile ve¢em uceS¢éu Roma u javnom zivotu i formiranja
Nacionalnog saveta romske nacionalne manjine Srbije”. (Suboticki 2013: 13-
14).

Medutim, govoreci o sadaSnjem stanju u pokretu osoba sa invaliditetom,
Sto je mozda 1 najvazniji aspekt knjige u odnosu na potencijalne aktivisticke
korake i moguca prou¢avanjima, Gordana Rajkov smatra da: ,,Pokret nekako
klizi unazad. Slika ba$ nije sjajna, bojim se da idemo u medicinski model
ponovo, §to je razocaravajuce, pa dodaje: ,,Retke su organizacije koje se zaista
bave zagovaranjem, saradnjom sa lokalnim vlastima i obezbedivanjem $to boljih
uslova Zivota za osobe sa invaliditetom. Glavna je tema koja ¢e organizacija
koliko novca dobiti za tzv. programske aktivnosti. | dalje nema dovoljno
saradnje, mnogo je organizacija sa razliCitim videnjima 1 nacinima rada koji
Cesto potiru jedni druge, postoji dosta netrpeljivosti medu organizacijama §to je
kontraproduktivno, a sve je manje Zelje da se nesto radi za opSte dobro. Osim
retkih slu€ajeva, o volonterskom radu i da ne govorim. Mnogo manje mladih
ljudi zeli da se ukljuci u rad organizacija §to je i op$ti problem u svetu, koji se
obi¢no naziva ,,zamka beneficija”. Sto vise uslova za normalan Zivot i rad osobe
sa invaliditetom imaju, sve manje imaju motiva da se ukljuCuju u rad
organizacija OSI. Ovo ¢e predstavljati veliki problem za budu¢nost, jer kad
starije generacije odu, ne¢e imati ko da nadgleda stanje i nastavi napore da se
trenutno ostvareni uslovi za zivot i rad osoba sa invaliditetom odrze i dalje
unapreduju.” (str. 115). I povrh ovoga, veruje da ima jo§ mladih ljudi koji su
spremni da nastave rad u pokretu.

Sa stanovista istorije jezika, analize diskursa 1 antropoloske lingvistike
narativ Gordane Rajkov dragocen je zbog toga S§to je u njemu sacuvana
terminologija 1 nacin oslovljavanja iz oba istorijska perioda u kojima se odvija
njen zivot 1 delovanje (drug, gospodin/gospoda). Takode je prepoznatljivo
paralelno koriS¢enje srpskog 1 engleskog jezika i spontana upotreba engleskog
jezika (zamena koda) u delu razgovora o se¢anjima iz perioda kada je boravila u
Irskoj i prilikom citiranja svojih kolega/nica i prijatelja/ica sa kojima je
komunicirala na engleskom. Interferencija dvaju jezika uocljiva je u vezi sa
koris¢enjem terminologije u periodu njene saradnje sa Organizacijom OXFAM
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1 nakon nje. Prilikom autorizovanja teksta unela navodnike da izrazi znacenje
takozvani (Baka je bila ,, austrougarski tip”: red, rad i disciplina; Kasnije se
ova ustanova reorganizovala kao i promenio sadrzaj usluge, tako da je to danas
pola sata kuéna nega, samo se obavi ,, medicinski deo” potreba...), kao (To sam
naucila u OXFAM-u da ako hoces da pravis promene, moras da se odlucis za
ljude koji ce biti ,,pobednici”, a ne za one koji su u najtezoj situaciji i tesko
mogu da prave promene, zato da bi ovi koji su ,,jaci” bili u mogucnosti da
naprave promene i dalje pomazu drugima.) ili za pojedine nazive i termine koji,
sa njenog stanoviSta, nisu u cestoj upotrebi ili nisu (bili) dovoljno poznati
(Testo se puno koristilo, mi smo to zvali ,,nasuvo”...; Secam se da smo jednom
mama i ja stajale na ulicnom prozoru, znas ko na onim vojvodanskim kucama,
. kibic fenster”; ...takode je sa mnom Ccesto isla na medunarodne i druge
sastanke i prakticno bila moja prva ,,personalna asistentkinja”, jer za taj pojam
se tada jos nije znalo...).

Dopunjujuéi tekst, paralelno je unela oblike muskog i Zenskog roda za
titule i zanimanja relativno dosledno osvréué¢i se na prvih Cetvrt veka svog
aktivistickog rada i gotovo u potpunosti dosledno govoreé¢i (i pisuci) o
dogadajima u poslednjih dvadesetpet godina.
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Zakljucci

Imaju¢i u vidu ovaj stav u kome Gordana Rajkov nije usamljena,
¢injenicu da je u meduvremenu doSlo do promene metoda aktivistiCkog
delovanja i grupisanja, situacija na terenu pokazuje da bismo morali sinkreticki
uzeti u obzir iskustva svih pokreta za gradanska prava jer je medusobna
neupucenost u sustinu postojanja i svrhu svakog od njih i njihova nepovezanost,
jedan od razloga Sto se promene deSavaju i usvajaju sporije 1 ne percipiraju kao
deo istog procesa, Cija je odrzivost vazna za sve. Zato su svedocenja, razmena
iskustava i njihova analiza kroz ovu i srodne metode vazni pre svega da bi
steCena znanja, iskustva i oprobana reSenja bili opSte prihvaceni unutar i van
sistema 1 imali punu primenu. Tekst zivotne price koji je pred nama implicitno
ukazuje na ovaj fenomen.

PocCevsi od intersekcionalnosti, analize sa stanoviSta socijalnog
ekofeminizma, teorije kiborga i kvir teorije koje su sve viSe prepoznatljive
unutar akademskog dela pokreta osoba sa invaliditetom na americkom
kontinentu, kao 1 kriticke analize diskursa i drugih na multidisciplinarnosti
zasnovanih pristupa, akademska zajednica ima na raspolaganju metode, alate, a
pre svega obavezu da oslanjajuéi se na uporedno iskustvo razlicitih delova sveta
1 na iskustva aktivistickog dela pojedinacnih pokreta za ljudska i gradanska
prava, sinkreti$e njihove postavke i rezultate i prenese ih u obrazovni sistem u
cilju odrzivog razvoja.

Drustveni doprinos pojedinaca 1 pojedinki, medu kojima je i Gordana
Rajkov, bez ¢ijeg rada i uticaja, teme koje su danas na medunarodnom planu,
svakodnevica ne bi jo§ uvek dosla na red, obavezuju nas na ovakav pristup.

Ovo je druga knjiga u suizdanju Centra ,,Ziveti uspravno“, UG ,,Zenske
studije i istrazivanja“ i Futura publikacije u ediciji Zivotne price Zena sa
invaliditetom u Vojvodini, ovoga puta u okviru projekta Uloga Zena poreklom iz
Vojvodine u razvoju zZenskog i pokreta osoba sa invaliditetom Srbije Koji je u
okviru konkursa za projekte koje sprovode udruzenja gradana u 2016. godini
podrzao Pokrajinski sekretarijat za visoko obrazovanje i1 naucno-istrazivacku
delatnost. Centar za samostalni Zivot osoba sa invaliditetom Srbije pridruzuo se
kao suizdavac 1 kofinansijer prvog izdanja. Izdava¢ ovog, drugog dopunjenog
izdanja je Centar za samostalni zivot osoba sa invaliditetom Srbije, koji je
obezbedio i finansiranje ovog izdanja.
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Gordana Rajkov i ja sastale smo se danas petnaestog februara dve
hiljade sesnaeste godine u njenom stanu na Vracaru da snimimo njenu zZivotnu
pricu. Razgovaracemo, mozda ne slucajno na Dan drzavnosti, o Gordaninom
pedesetogodisnjem ucescu u razvoju pokreta osoba sa invaliditetom i o ulozi
osoba sa invaliditetom u razvoju gradanskih prava u Srbiji koja jos uvek nije
sagledana iz istorijske perspektive.

Posto je Gordanina Zivotna prica ve¢ delom objavljena u knjizi ,,Zivotne
price politicarki Srbije: Cutljiva tiha veéina”, koju je 2013. priredila Dijana
Suboticki, doktorantkinja rodnih studija Univerziteta u Novom Sadu, delove
objavljene price cemo, uz saglasnost priredivacice, integrisati, a nas dve
fokusiracemo se na one delove koji nisu njome obuhvaceni, na istorijat pokreta
i kakvo je njeno glediste o njegovom razvoju.
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| DEO. DETINJSTVO | OBRAZOVANJE

Kakvo je bilo Vase detinjstvo?

Ja sam se rodila dvadeset devetog decembra Cetrdeset i Cetvrte godine u
Beogradu, odmah po oslobodenju, nakon Drugog svetskog rata. To je vrlo
specifi¢no vreme po onome §to su ljudi imali, po oskudicama, po nacinu na koji
su mogli da zive. Mi nismo bili neka
imucna porodica. | mama i tata su bili
zanatlije - mama je bila krojacica, a tata
je bio obucar. Kad sam se ja rodila, moja
mama je ve¢ bila dosta bolesna jer je
tokom rata ucestvovala u partizanskom
pokretu, bila uhapSena i1 odvedena u
logor na Banjici gde su je jako fizicki
maltretirali, ali je prezivela. Posle su je
poslali u Banatski Brestovac na prinudni
rad. | prve uspomene iz mog najranijeg
detinjstva su vezane upravo za mamino
loSe zdravlje. Znam da sam se kao dete
uvek plasila da li ¢e joj se nesto desiti,
jer je imala sréane napade koji su bili
vrlo neprijatni. Davali joj neke kapi...
PokuSavala sam s njom da pricam o
tome Sta Ce biti sutra ili sledece nedelje,
jer mi se Cinilo ako pricamo o nefemu
Sto ¢e se dogoditi sutra-prekosutra, da ¢e
onda ona i dalje biti tu.

Rodena sam sa osam meseci. Svi
su mislili da ne¢u preziveti, ali evo me.

Gordana 1945. aodine

Kako su se mama i tata upoznali?

Upoznali su se na nekoj igranci, kolko se se¢am iz pri¢a. Postojalo je tada
Kulturno-umetnicko drustvo ,,Abrasevi¢” u kome su oboje bili aktivni. Mama
je pri¢ala da je ona njega pitala: - Da li Vi, druZe, znate pesmu ,,Susti, Susti
bagrem beli” i tako je pocelo.

I uopste slike iz detinjstva imam kao male izdvojene mehuri¢e u kojima
su odredene slike, ne se¢am se ni¢ega u kontinuitetu, nego pojedinih stvari,
onako kao fles mi se jave. Posto je mama radila kod kuce, imala je svoju Sivacu
masinu (singericu staru) koja se otvarala podizanjem drvenog poklopca preko
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nekih Sarki, ja sam obi¢no na tom poklopcu sedela dok je ona Sila i slusala
mamine price ili me ucila da pevam starogradske pesme.

Obic¢no je pricala o dogadajima iz njenog detinjstva: kako su nekuda isli
kao deca, na primer, a imala je jednu pri¢u kojoj smo se uvek smejali. Moja
mama je najstarija u porodici, a njih je bilo ¢etvoro: ujak i jo§ dve sestre i dosta
velika razlika je bila izmedu njih. Tako da je ta najmlada sestra bila mala kad je
mama ve¢ radila kao krojacica u nekom salonu. Mama je pricala da je za jednu
Vrbicu®, kada su deca uvek dobijala nesto novo, ona njoj sagila neki mantili¢ i
htela da joj napravi Sesiri¢ od tog istog materijala. A kako je taj Sesiri¢ trebalo
ispeglati, mama je taj Sesiri¢ stavila tetka Veri na glavu, preko toga je stavila
mokru krpu da bi raspeglala Savove i oblikovala ga prema njenoj glavi. |
naravno to je bio haos jer para pocela da izlazi, dete je pocelo da vristi, baka je
dosla i rekla: - Da li si ti normalna?

Poticete iz revolucionarne tradicije?

Mama je radila u Pokretu otpora i bila je neka mala grupa u kojoj je
okupljala Zene i dosta je bila aktivna u politickom smislu: mamina porodica je
bila takva: deda je takode bio u tom pokretu. Uhapsen je i poslat u logor na
Banjici i tamo je streljan. Tako da ja svog dedu sa mamine strane nikad nisam
upoznala, a tatin otac, drugi deda, poginuo je u Prvom svetskom ratu.

Se¢am se da je pricala kako su ih jako mnogo tukli u tom logoru na
Banjici. A deda je u to isto vreme bio u nekom drugom delu logora.
Zatvorenike su pustali povremeno da Setaju po zatvorskom dvoriStu pa su se oni
sa drugim zatvorenicima na spratu zgrade sporazumevali nekom vrstom
znakovnog jezika i da su tako pitali kako je ko, ima li vesti... Se¢am se da je
mama pricala kako je deda dan pre nego Sto ¢e biti streljan rekao da je te noci
sanjao kako je u dvoriSte logora sleteo avion i da je mama u njega sela i otisla, a
da je on tu ostao i da joj je tada rekao: - Ti ¢e$ odavde sigurno oti¢i. Vodi
ra¢una o mami, o sestrama i bratu! I sutradan su dedu streljali. Tako sam ja
uvek zamisljala kako izgleda to zatvorsko dvoriste i kako izgledaju ti prozori sa
kojih pokusava$ da komunicira$ sa ljudima dole, jer je ona bila na spratu.

Da li je govorila o tome ko ih je tukao?

Pa nasa istrazna policija. Sef policije je bio neki ¢uveni Be¢arac. Mamu je
prijavila njena rodena kuma, jer je neko primetio da se neke Zene sastaju u
tadasnjem njihovom stanu, medu kojima je bila i mamina kuma bila i prijavio
policiji. Onda su oni kumu uhapsili 1 ispitivali, a ona je posle par Samara rekla: -
Ja ne znam imena, ali moja kuma zna sva imena i ko su te Zene koje su dolazile,

® Vrbica — pravoslavni verski praznik Lazareva subota, osam dana pre Uskrsa (Prim.prir.)
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jer ih je ona okupljala. | kad su mamu uhapsili, tukli su je i rekli: - Moras da
nam kaze$ imena ko je tu bio? Mama je izgovorila reenicu: - Kakva bih ja
drugarica bila kada bi svoje drugarice izdala. | onda su tek nastavili, naravno,
da je tuku jer su shvatili da nee nista re¢i, pa su je tukli sve dok se ne
onesvesti, pa kad se probudi, sutradan isto... | tako da je ona od tih batina jako
obolela. Baka je jedva izmolila da je puste kuc¢i da umre 1 nekoliko meseci je
trebalo da se ona koliko toliko pridigne i da moze nesto da po¢ne da radi.

Moja baka je rodena u Slavoniji koja je tada pripadala Austrougarskoj.
Baka je bila ,,austrougarski tip”: red, rad i disciplina. Vrlo na distanci sa svima.
Svi su joj govorili Vi. I mi deca. | baka je bila strah i trepet jer kad dolazi u
kucu, sve je moralo da se raskloni, sude mora da bude ¢isto. Moja mama je
fizicki jako lic¢ila na baku, ali je bila drugacija, topla priroda, tiha, vrlo strpljiva
I to je verovatno povukla sa druge strane. Deda sa mamine strane je bio Rus
(Ukrajinac) iz Kijeva, ostao je u Srbiji nakon Balkanskih ratova.

Moj ujak je bio u onim cuvenim trojkama koje su vrSile atentate po
Beogradu, dizali skladiSta i ostalo kao u seriji ,,Otpisani”, a jedna tetka je bila u
partizanima. Prosla je Igmanski mars, razbolela se i1 nije mogla da ima dece.
Tako da je cela mamina porodica bila politicki angazovana, a se¢am se da je ta
najmlada tetka pricala (jer je ona bila dete) kad oni dodu da nesto ispituju, da
im je ona donosila pi¢e 1 da se trudila da stavi unutra trunje 1 da na taj nacin
pruZi otpor.

A tatina porodica je bila apoliticna. Tako da smo imali ¢udnu situaciju u
ku¢i: mama koja je posle rata bila sekretar partijske grupe i tata koji je dolazio
iz pravoslavne porodice, ne narocito religiozne, ali su se poStovali svi
tradicionalni praznici. Slavio se Sveti Nikola, Sto je bila nasa slava, Bozi¢ 1
Uskrs. Ne znam odakle poticu price da je bilo zabranjeno obeleZavati religijske
obicaje. Ti si mogao da slavi§ u kuci, to je bila tvoja li¢na stvar i nije bilo te
vrste zabrane jer ja tacno znam da smo brat i ja za slavu ujutro sa tatom isli u
crkvu, 1 nosili kolac da se presece, zito da se osveti. | ja sam tako odrasla. Nikad
nisam bila religiozna, verovala u Boga, ali sam volela te obicaje 1 uzivala kad
mama pravi slavske kolace. Mama je mesila slavski kola¢, 1 od testa su se
pravili ukrasi kao pletenice ili pti¢ice na vrhu. Ja sam imala zadatak da trebim
pirinac i kad u pirin¢u nade$ ona sitna mala crna zrnca, onda smo to ¢uvali da bi
kad pravimo slavski kola¢, imali da pti¢icama stavimo o¢i. Za Bozi¢, obicaj je
bio da Bozi¢ Bata donosi dece poklone: ostavi§ uvece u prozoru cipele koje
moraju dobrano da budu uglancane, pa preko noc¢i Bozi¢ Bata dode i ostavi
poklone. Ujutro kad se probudimo, mi tréimo na prozor da vidimo §ta ima u
cipelama. A, naravno, mama i tata kupe nesSto prakti¢no, carape neke ili nesto
slicno 1 stave u cipele. Nije tada bilo ¢okolade, bombona, nego se kupovalo
nesto prakti¢no Sto treba detetu. A bombone je moja mama pravila sama tako
Sto rastopi Secer 1 onda taj uprzeni Secer izlije na jednu mermernu plocu koja je
stajala na Sporetu (naravno, Sporet je bio na drva), i nozem napravi rezove,
kockice i kad se taj Secer ohladi, onda se on stvrdne i mozes tu da ga prelomis i
dobijes bombone. I to su bile bombone koje smo imali.
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Postovao se neki red. Ako dodu gosti, ako su odrasli u sobi, ti moras da
izade$ napolje jer nije tvoje da sedis$ tu i1 da slusas Sta odrasli pric¢aju. I samo te
pogledaju strogo i ti zna$ S$ta ti valja Ciniti. A kad ideS u goste, pa te posluze
kolac¢ima 1 tako, ti prvo gledaS u mamu ili u tatu da li sme$ da uzmes, pa kad oni
klimnu glavom, onda ti moZze$ da uzmes kola¢. Tako da sam ja strogo vaspitana
a odatle sam povukla i bakinu crtu: red, rad i disciplina. Moja mama nikad nije
bila stroga kao baka, ali zato nisam naucila da izrazavam neznost i do dan danas
sam ostala prili¢no rigidna osoba, navikla sam da su osecanja skrivana. I ja
mogu da u¢inim za nekoga bilo $ta da pokazem da mi je stalo do te osobe, da je
volim, ali to verbalno retko izrazavam. Nisam navikla na izlive neZnosti, te je
tako proteklo moje detinjstvo.

Otac i majka

Tata je roden u BeSenovu, u Vojvodini, a onda je neko vreme porodica
zivela u Kikindi 1 iz Kikinde su dosli u Beograd. Baka se preudala za udovca
koji je ve¢ imao decu, kada je tatin otac poginuo u Prvom svetskom ratu, i tako
su dosli u Beograd. A mamini su ziveli u Hrvatskoj, u Slavoniji. Deda i baba su
bili smislili da ¢e da idu u Kijev jer je deda Nikolaj Gromiko bio iz Kijeva.
Spakovali su sve §to su neSto malo od stvari imali 1 dosli u Beograd da bi
nastavili put. Medutim, tog dana, ili prethodnog, prakti¢no je proglaseno ratno
stanje 1 nisu mogli da izadu iz zemlje. Moja mama ja pricala, tada je jo§ samo
ujak bio roden, da je ona sedela na nekim boS¢ama* sa stvarima na zeleznickoj
stanici 1 drzala tog ujku u krilu dok su baka 1 deka pokusavali da nadu nacin
kako bi mogli da otputuju u Ukrajinu. I poSto nisu mogli da izadu iz zemlje,
onda su baka i deda otisli na Zlatibor i tamo su u nekom hotelu radili: deda kao
kelner, a baka kao kuvarica. Ona je bila je domacica, mozda je imala neku
najosnovniju Skolu koja se u to doba mogla dobiti jer je ona ostala siroce kad je
imala pet godina. Njena je majka umrla i ona je ostala da Zivi sa ocem. A kada
je napunila Sest ili sedam godina, i$la je u nadnicu da radi. I$lo se u bogate
kuce, pa tamo nesto radi$, skupljas drva, ve¢ §ta su deca mogla da rade. I ona je
odrasla u porodici bez neke ljubavi 1 paznje, neznosti, bas u teSkim uslovima, a
taj nedostatak izrazavanja neznosti prenela je i na svoju porodicu. Kako je
dolazila iz Slavonije, gde je kuhinja vrlo poznata (i, naravno, ona je vladala
svim tim vesStinama), zaposlila se kao kuvarica. A deda je, tu dobio posao kao
kelner. Sa Zlatibora su se vratili u Beograd i deda je nastavio da radi kao kelner,
a takode se angazovao u Sindikatu ugostiteljskih radnika. Mama je radila kao
krojac¢ica u nekom salonu, jer je zavrsila krojacki zanat. U to doba baka vise 1
nije radila jer su ve¢ imali cetvoro dece, tako da je ona bila kod kuce. Mama je
posle rata nastavila da se bavi Sivenjem i imala je ,,musSterije”. Mama je pricala
da su musterije nakon ravrSenog posla, obicno ostavljale delove materijala koji
preostane, takozvane restlove, te je moja mama od tih ostataka raznih materijala
meni $ila haljine, suknjice, koSulje... Jako je lepo S§ila i umela je to da
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iskombinuje, da prakti¢no ni iz ¢ega dobije novu odecu. Prepravljala je kapute,
ja sam prvi svoj kaput kupila kad sam se upisala na fakultet, a dotle sam vecito
nosila neke kapute koji su bili prepravljani za mene i izgledali kao novi.

Tata mi je pravio cipele. Se¢am se jedne Vrbice. Tetka sa tatine strane se
bavila masinskim vezom, i onda za jednu Vrbicu mami je ostalo pare nekog
roze materijala taft, pa mi je mama od tog f '
tafta pravila haljinu, a tetka mi je vezla
plave leptirice dole po toj haljini. Tata mi
napravio roze cipele, kojih se i dan danas
se¢am. Ali mi nisu rekli da je to za mene,
nego mi je mama rekla da je neka musterija
narucila za svoju devojcicu. I onda je ona
mene premeravala, pa onda moram da
stanem na sto da se porub izmeri, ufirca i
ostalo. Ja sam stalno govorila: - Pa §ta me
viSe maltretira§ da ja to probam, kad nije
moje!

I onda za Vrbicu, mama kaze: - Ajde
ti obuci ovu haljinu! A tad su deca nosila
¢ipkane dokolenice, i te roze cipele i1 ja
kazem: - Necu da nosim nesto $to nije moje.
I onda su mi tek rekli da je to moje da su za
mene to pravili. Imam tu sliku iz detinjstva
sa tom haljinicom roze i ogromnom masnom  Gordana sa bratom i bakom na
na vrh glave. proslavi Vrbice

Da li pamtite, mada je to moZda detalj, da li je tada roze isto kao danas bilo
vazno za razlikovanje devojcica i decaka?

Da, da. Isto je bilo i kad se bebe rode. Se¢am se ja kad sam se rodila,
mama mi je pricala deca su se povijala u pelene pa se onda vezu ko mumije s
onim nekim trakama koje su bile vezene od ¢vrstog materijala i tako ne znam
do kolko meseci, a taj je moj povez bio roze cveti¢ima izvezen i dugo ga je
mama cuvala.

Kad se rodio vas brat?
On se rodio godinu i po dana posle mene, u leto Cetrdeset Seste. On je bio
potpuno suprotne naravi od mene, bio je straSno nemiran. Onda nije bas osobito

voleo skolu, nije bio ba$ poslusan... tako da je dobijao batine od tate onako
pocesto 1 znam da se mama trudila da ga odbrani.
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Jesu li se mama i tata slagali?
Pa u principu jesu. Nije bilo u ku¢i svada.
Da li ste imali odvojen prostor za spavanje za vas u odnosu na roditelje?

Da, imali smo stan Kkoji je bio dvosoban. Tu je bila kuhinja i u nastavku su
bile dve sobe, tako da je ta krajnja gledala na ulicu. To su one stare kuce
vojvodanskog tipa. Ona je izlazila na dve ulice, na Ohridsku, koja se i dan
danas tako zove, i na KruSedolsku. Ude$ prvo u neki hodnik i onda dode$ u
dvoriste, a onda okolo su stanovi. A s one druge strane, preko puta bila je mala
Svetosavska crkva (u kojoj sam ja krStena). Sa te strane dvorista je bio plot uz
koji je rastao ladolez i kapija koja se zatvarala kanapom. Mi smo tu placali su
kiriju, a u istom dvoriStu, samo u odvojenoj zgradi, stanovala je moja tetka po
tati, sa muzem, ¢erkom, i bakom Ssa tatine strane. Za nas je njihov stan bio bolji
I izuzetan luksuz jer je imao toalet u okviru samoga stana, a mi smo imali toalet
u dvoriStu. Pa onda zimi, ziv se smrzne§ dok stigne$ donde.

A u kakvim ste odnosima bili sa rodacima?

Pa, svi odnosi su bili korektni. Mi smo znali da se igramo u dvoristu, da
idemo kod tetke. Cela o¢eva porodica je Zivela tu. Tatin stariji brat se izgubio
za vreme rata, negde u Nemackoj u zarobljenistvu i nikad nisu saznali $ta se s
njim dogodilo.

Mama je imala mladeg brata i joS dve sestre?

Da. Ujak je kao musko dete bio uvek povlaséen, njemu se sve
podredivalo. Tetke su bile sjajne. Srednja tetka je bila pomalo ,,dzambas” po
prirodi 1 jedino sam njoj u porodici govorila Ti. Najmlada tetka bila je divna,
tiha, mirna priroda i bila je balerina. Igrala je u pozori$tu na Terazijama.
Olivera, zvana Vera. Kad je prestala da igra, tetka Vera me je i dalje Cesto
vodila u pozoriste, 1 predstavljala me kao svoju ¢erku. Kasnije se ona upoznala
sa teCom koji je inace bio pravnik, i onda je on nju motivisao da zavrsi Skolu za
socijalne radnike jer je taj baletski Zivot bio vrlo tezak. I on je upisao Skolu za
socijalne radnike, iako je imao zavrSen Pravni fakultet, iz solidarnosti sa njom,
da bi njoj bilo lakSe da uci i da zavrsi Skolu. | kasnije su oboje radili, tetka je
radila kao socijalna radnica, a teca je radio, kao pravnik. Teca je bio jedan
Sarmantan ¢ovek, crn, visok. Divan ¢ovek, oboZavala sam ga. S njim sam ba$
volela da provodim vreme. A poSto sam tetki persirala, onda sam naravno
persirala i te¢i. I onda su oni mene stalno terali da ja prestanem da im persiram
nego da im govorim Ti. Cak je bilo postavljeno pravilo kad pogresim, ne znam
Sta sam trebala da uradim, ali nije bilo Sanse i1 do kraja njihovog Zivota, ja sam
im se obracala sa Vi.
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Moja mama se zvala Julijana Hefinger. A onda kada se udala promenila je
veru jer je bila katolkinja, 1 dobila drugo ime, tako da je bila Snezana Rajkov.
Tako da ljudi koji su je znali iz doba dok se nije udala i njena porodica su je
zvali Julka, a ovi koji su je kasnije upoznavali, za njih je bila Snezana.

A tetke da li su udajom promenile ime?

Ne, jer su ve¢ imale pravoslavna hriS¢anska imena, a kad su se udale,
nosile su imena, odnosno prezimena po muzevima. Baka je nosila ime Elizabeta
Hefinger, a posto se udala za dedu koji je bio pravoslavac, Nikolaj Gromiko,
takode je uzela pravoslavno ime i postala Marija Gromiko. Takav je bio obicaj.

Znate li kako su se sreli?

Ne znam. Ziveli su jedno vreme u tom selu Stari Mikanovci u Slavoniji.
Tu su se upoznali 1 bili su suSta suprotnost jedan drugom. Baka koja je bila
visoka mr$ava onako markantna, lepa zena. Kazu da su je zvali lepa Liza u
mladosti, a deda je kao Ukrajinac ili Rus, bio suprotne prirode. Bio je nizak
rastom, plav i veseljak. Pricaju da je na stolu igrao Kazac¢ok kad malo popije.
Mogu da zamislim kako je ta kombinacija funkcionisala: dede koji igra
Kazacok na stolu 1 bake koja se zgranjava.

Da li je neSto iz ukrajinske i ruske kulture Vama preneto?

Ne, jer se dede viSe nije bio ziv kada sam se ja rodila, ali su najmlada 1
ona srednja tetka viSe li¢ile na dedu. Mama 1 ujak su li¢ili na baku tako visoki 1
tanki, a ove dve tetke su bile niZze rastom i1 plave. Mama je inace bila
smedokosa, a one su visSe bile taj slovenski, ruski tip. I sa onom bas Sirokom
ruskom duSom. Ja sam jedna ¢udna kombinacija austrougarske i ruske prirode,
neke osecajne 1 tople ruske duse ,zarobljene” u c¢vrstom i hladnom
austrougarskom oklopu — red, rad i disciplina. A opet u svemu tome i ovdasnje,
srpske, jer sam odrastala u Beogradu.

Kakav ste kontakt imali sa vrS$njacima u to vreme?

Oduvek sam zivela tu na Vracaru kod ove stare male svetosavske crkve i
mi smo kao deca provodili dane na ulici. Igrali se lopte, pravili vencice 1 ostalo
dok nismo posli u skolu. Tako da sam ja bila poput druge dece i igrala se na
ulici. Kad ogladnis, dodes ku¢i, tu je bio specijalitet: dobije§ kriSku hleba i
masti pa odozgo aleve paprike, pa to iznese$ na ulicu 1 jedes.
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U koju ste Skolu isli?

,Sveti Sava”. Ona je tu pored Hrama Svetog Save. Tu se kasnije
dogradilo jos$ jedno krilo. Mislim da se Skola i danas tako zove. A onda su
dogradili drugo krilo, pa je taj deo bila §kola sa nekim drugim imenom.™
Sec¢am se svoje uciteljice, bila je stvarno jedna dobra zena i nije bila previse
stroga, a prema nama bila kao prema svojoj deci, i s obzirom na disciplinu
ponetu iz porodice, ja sam uvek bila odli¢an dak.

A da li ste imali predskolsko obrazovanje?

Ne. To nije postojalo. Ne znam da li su uopste postojala obdanista jer su
obi¢no zene bile domacice. A ako nisu, ako su bile imu¢énije i dolazile iz takvih
porodica, onda su deca imale guvernantne koje su ih cuvale.

Sta Vam je jo§ ostalo kao seéanje iz detinjstva?

Jedno od se¢anja na detinjstvo mi je da smo ba$ bili siromasna porodica.
Nekad nas je moja mama vodila leti na ¢evape u ¢uvenu Kafanu ,,Orac¢”, koja je
nekad bila na Bulevaru JNA prema Slaviji. Moja mama je ni iz ¢ega nama
mogla da napravi rucak, a kako je ta vojvodanska kuhinja raznolika, jedno pile
traje nedelju dana: od sitnezi pravi supu, krilca stavlja u paprika§ pile¢i sa
knedlama, batake, karabatake stavlja u dunst, belo meso pohuje i uz sve to ima
prilog. Tako da ti ¢etiri dana moZze§ da jedes$ jedno pile. To nama, tati i mami Sta
ostane. Testo se puno koristilo, mi smo to zvali ,,nasuvo”, §to je u stvari testo sa
krompirom. Moja mama je sama mesila te flekice, nikada nije bacala vodu u
kojoj se to bari, nego vodu sastavi od rezanaca i krompira i tu uvek ostanu
komadi¢i testa i onda napravi ¢orbu sa alevom paprikom. Corba i nasuvo i to ti
je rucak. Tako da stvarno kad su bile sankcije, bilo mi je viSe frka higijena nego
hrana, uvek bih se sna$la da ni iz ¢ega napravim nesto.

Kad su poceli da se pojavljuju simptomi distrofije?

Meni je konstatovana miSi¢na distrofija kad sam bila u osnovnoj Skoli,
izmedu jedanaeste 1 dvanaeste godine su primetili da nekako ¢udno hodam 1 da
teze radim gimnastiku. Znam da me je tata uvek grdio jer sam nekako
izbacivala noge iz kolena kad hodam i on je mislio da se ja neSto kreveljim,
Segacim. Stalno je govorio: - Hodaj lepo, nemoj da hodas k’o Stropiran kon;!
Onda me je konac¢no nastavnik fizickog uputio na NeuroloSku kliniku, gde je

10U zgradu podignutu 1958. useljena je OS ,.Puro Salaj”. Ove dve kole integrisane su 1972.
kao 8kola ,Sveti Sava”. Izvor: http://www.ossvetisavabg.edu.rs/index.php/o-skoli/istorijat-
skole. (Prim.prir.)
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bio cuveni profesor Jovan Risti¢ i on mi je postavio dijagnozu - miSi¢na
distrofija. A u to vreme bila je neka ¢udna praksa, tako da je profesor Risti¢
poprilican broj dece upropastio jer je teorija bila: ti imas bolest od koje
propadaju miSi¢i 1 ne mogu se obnoviti. I §to viSe imas viSe fizi¢kih aktivnosti,
pre ¢es da ih potrosi§ pa ih nece§ imati, tako da bi valjalo da mirujes. I on je
predlagao mami da me ispise iz Skole.

Mojoj mami je bilo nelogi¢no da
njeno dete koje je zivahno i odli¢an
dak, da me sad ispiSe iz Skole da
sedim u ku¢i besposlena. lako je bila
krojacica, to njoj niSta nije bilo
logi¢no. I, naravno, ostavila me da
idem u Skolu. Zahvaljujuéi upornosti
moje mame, ja sam zavisila Skolu, ali
je bilo dosta porodica koje su poslusali
savete nekih autoriteta i ispisivale
ucenike iz Skole. Naravno, miSi¢i su
svejedno propadali, jo§ brze od
neaktivnosti i sedenja u kuci, a ostajali
su i bez Skole, bez obrazovanja, 1 bez
misica.

Jako se trudila da me vodi kod
raznih lekara za koje se tvrdilo da
mogu nesto da leCe. Se¢am se da je
jedna od njenih musterija bila neka
gospoda ¢iji je rodak ziveo u Becu u
nekoj diplomatskoj sluzbi i da je ona
mene vodila u Be¢, na neku ¢uvenu
kliniku da se vidi da li nesto moze da
se uradi. Pa onda me je posle vodila na
kliniku Rebro u Zagreb, kod doktora Zeskova koji je bio poznat u to vreme.
Mama se trudila da mnogo ne izostajem iz Skole zbog toga jer smo mi iSle po
lekarima 1 bolnicama u vreme trajanja nastave. Na kontrolu sam iSla na dva
meseca, na primer. Uvek je mama i§la sa mnom. Idemo vozom, sednemo na voz
uvece 1 onda putujemo celu no¢. Stignemo u Zagreb ranom zorom i onda
c¢ekamo tramvaj koji je tad iSao od zeleznicke stanice do bolnice Rebro i tamo
sacekamo doktora. Te analize se zavr$e do popodneva, dva-tri sata i mi smo se
isti dan vracale kuc¢i istim putem. Onda smo se vracale opet na tu Zelezni¢ku
stanicu 1 u voz 1 ku¢i stignes kasno noc¢u. Ali se seCam tog stani¢nog restorana
gde smo obicno isle da rucamo. To je bila jedna od retkih prilika da smo rucale
van kuc¢e. Kad smo imali par sati vremena, onda smo Setale kroz centar
Zagreba, vozile se onom uspinjac¢om, pa pored pozorista...

Gordana sa mamom, 1949. godine

29



Da li je neko pre vas u porodici imao distrofiju, ili ste Vi prvi?

Ne, da ja znam. E sad, ko zna da li je neka prababa ili neko nekad imao tu
bolest. To je pitanje, ja imam takozvani Facio-scapulo-humeralni tip distrofije i
ona moze da bude nasledna ali i da presko¢i nekoliko generacija.

Sta Vas je pored $kole jo§ zanimalo?

Ja sam igrala i folklor u KUD ,,Branko Cvetkovi¢” i bila jedno aktivno
dete. Folklor sam pocela vrlo rano da u¢im, jer je tetka sa tatine strane bila u
,Branku Cvetkovi¢u” ¢lanica, a njena ¢erka, moja sestra od tetke, igrala je
folklor pa se onda pravila pionirska sekcija i onda sam se ja upisala u tu
pionirsku sekciju jer mi se svidalo da igram. Ona me je vodila na probe ja sam
gledala kako oni igraju, presvlace se u razli¢ite nosnje... i tako sam se upisala u
pionirsku sekciju. Kod stare Crkve Sv. Save je bio zid debeo osam santimetara
do deset i tu su rasli bagremi. Ja sam se vecito verala po tom zidu 1 padala, a
popovi nas jurili okolo. A u crkvenom dvoristu smo igrali Skolice jer se dvoriste
sastojalo od ploca izmedu kojih je bio katran koji ih povezuje i to je taman bilo
da ne moras da crta$ Skolicu nego samo pises brojeve.

Glavne igre su bile Skolica, pa lasti§, pa skakanje preko kanapa, pa
jeleckinje barjackinje***. Piljci*... uu $to sam volela da igram piljke... TraZi§
kamencice. Treba da budu $to obliji, pa da budu jednake veli¢ine, pa beli... pa
svako ljubomorno ¢uva svoje piljke. Tako da sam ja vecito po dzepovima
vukljala te svoje piljke. E, to su bile igre!!! Nisu bile neke druge vrste igrica, ni
toliko knjiga 1 igracaka za decu koliko ima sada. Ja se ne se¢am da sam imala
neke igracke, mozda neke krpene lutke.

Kako je teklo Vase Skolovanje?

Tada je bila osnovna Skola, Cetiri godine, pa osmogodiSnja u toj Skoli
»oveti Sava”, 1 onda sam se upisala u gimnaziju. ISla sam u Cetrnaestu
beogradsku gimnaziju koja je kod Vukovog spomenika.

Da li Vas je neki od predmeta u osnovnoj $koli posebno zaniteresovao?

Pa ne, volela sam da u¢im i verovatno su mi bolje od ruke isle prirodne
nauke tipa biologija, fizika... tako sam se obrela u gimnaziji u prirodnom smeru.
Imali, smo mnogo viSe Casova matematike, fizike, hemije, prve dve godine
latinski jezik je bio obavezan, neSto malo filozofije, istorije. Dok su ovi koji su
i8li na taj druStveni, smer imali predmete koje mi nismo imali: muzi¢ko
vaspitanje, pa onda umetni¢ko vaspitanje 1 onda su oni na Casovima slusali

! Degja igra popularna krajem XIX v. (Prim.prir.)
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klasi¢nu muziku. Se¢am se, bili su projektori u koji se ubacuju slajdovi (neki
prastari aparat) pa su na tim casovima umetnosti ucili o slikarima, arhitekturu,
pravce u arhitekturi, Sto mi je kasnije u zivotu uvek nekako nedostajalo.

Dali je u to vreme bilo srednjih umetnickih Skola?

Ne znam, meni nije u znanju koje su umetnicke Skole bile. A, recimo,
znam da je bila baletska skola, bila je muzicka Skola tog ranga gimnazije i neke
moje drugarice, recimo, Jelena Jovanovi¢ (Santi¢), poznata balerina, koja je
posle kad su izbeglice pocele da dolaze iz Slavonije i Baranje, osnovala Grupu
484, isla je u tu baletsku Skolu 1 u gimnaziju. Osecala sam se uskra¢enom za ta
znanja iz umetnosti, ¢ak i iz istorije jer smo mi mnogo manje ¢asova istorije
imali nego druStveni smer. Kasnije sam to pokuSavala da to nadoknadim tako
Sto sam kupovala gomile knjiga iz istorije umetnosti, muzi¢ke enciklopedije i
ostalo.

Da li ste imali kontakt sa vrSnjacima razli¢itog smera, da li je bilo
zajedniCke nastave?

Ne, nije bilo zajednicke nastave, ali su odeljenja bila jedna do drugih u
isto vreme pa se sretne$ na odmoru, pa sad zavisi, druzio se ko je sa kim hteo.

Imate li nekog od prijatelja i
drugova iz osnovne Skole?

Pa sad viSe ne. U osnovnu
Skolu sam iSla zajedno sa polovinom
tih koji su posle studirali, odnosno
i8li u gimnaziju, na taj prirodni smer.
Tako da, recimo, Klaru Mandi¢ sam
znala iz osnovne Skole. S njom sam
18la u osmogodisnju Skolu, pa jos
Cetiri godine u gimnaziju, posle se,
medutim, nismo druzile.

Pamtite nekog od drugarica i
drugova iz tog vremena?

Iz gimnazije pamtim dosta
njih. Klara Mandi¢ se posle bavila
nekim druStvenim 1 politickim
pitanjima, bilo je nekoliko osoba
koje su posle zavrsile fakultete i

Gordana (druga s leva)
sa grupom pionira na prijemu kod : -
Josipa Broza - Tita za 25. maj, 1955. postali lekari.
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Koji je procenat ucenika u razredu dosao do studija?

Jako velik. Skoro su svi nastavili da studiraju. Secam se Bobice koji je
zavrSio medicinu 1 bio je poznati rendgenolog. Pa Boba Stefanovi¢, koja je
zavrSila takode medicinu, bila je poznata profesorka na univerzitetu, naravno,
sada je u penziji. Pa moja najbolja drugarica tada, Slobodanka Zivadinovi¢,
koju smo zvali Zizi bila je profesorka matematike u Desetoj beogradskoj
gimnaziji. I ja sam u stvari zbog ZiZi oti§la da studiram matematiku, iz potpuno
onako prozai¢nih razloga, jer sam ja jako volela fiziku i maturski rad sam pisala
iz fizike: sunCev spektar, pa razlaganje zraka... i htela sam da studiram
nuklearnu fiziku. Tada je to tek postao predmet na fakultetu. A kako sam se ja
pre toga vec¢ razbolela, moja mama je bila uzasnuta, jer je njoj ta nuklearna
fizika zvucala kao neko zracenje, i ona je bila protiv toga zbog mog zdravlja. Ja
sam bila solidan dak iz matematike, ali nije mi to bila jaca strana. E, onda je
moja drugarica ZiZi obilazila fakultete da vidi gde se polaZze prijemni za upis,
gde se najvise studenata prijavljivalo. I onda je ona otkrila da se na matematiku
niko ne prijavljuje i da na tom odseku Prirodno-matematickog fakulteta moze
da upiSe§ kad hoce§, bez prijemnog ispita. A onda je odnekud dobila
informaciju da ima samo tri ili Cetiri predmeta na prvoj godini. I tako je ona
odlucila da upiSe matematiku i1 sad posto ja fiziku nisam mogla da upiSem, onda
sam ja s njom otiSla na doticnu matematiku. Prirodno-matematicki fakultet 1
dan-danas stoji tamo gde je oduvek bio, kod Studentskog trga. Matematicki
smer je bio na ¢etvrtom spratu, a kako je moja bolest, distrofija, napredovala,
meni je bilo jako naporno da se penjem na taj Cetvrti sprat 1 da silazim. Zgrada
je imala lift, ali njega su mogli da koriste samo profesori, a ja sam ponekad
uspevala da dobijem klju¢ da udem u taj profesorski lift i da odem na sprat. Ali
svejedno izgurala sam te cCetiri godine, a u meduvremenu sam 1 zavolela
matematiku.

A sem pristupacnosti da li Vam je tada bio potreban joS$ neki vid podrSke?

Ne, mogla sam sama da funkcioniSem, jedini problem je bio $to sam usled
prirode bolesti, Cesto padala, pa onda je pocela da mi krivi ki¢ma i stvara
lordoza* i kretanje mi je bio sve veci problem.

U matematici, da li postoji neki pravac koji Vas je najviSe zanimao?

Da, bila su dva smera. Jedan je bio za buduce profesore matematike u
Skolama, a drugi je bio racunarski smer. NeSto kao primenjena matematika koji
je meni bio zanimljiviji i ja sam se na taj smer upisala. Mi smo iSli na praksu u
neki Institutut, negde ispod Terazija gde su se pojavili prvi rac¢unari koji su bili
ogromne neke masinerije k’o pola sobe i radile na binarnom principu — pretece
danasnih racunara, laptopova...
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Na mom odseku je bilo oko dvadesetak studenata, zapravo je bilo
podjednako studentkinja i studenata. Ja sam se na fakultetu najvise druzila sa
drugaricom ZiZi, s kojom sam i upisala matematiku. Sem nje, za divno ¢udo sa
studija ne pamtim posebno nikog drugog. Mnogo bolje pamtim drugarice i
drugove iz gimnazije. Mozda i zato jer smo vec¢inom isli zajedno i u osnovnu
Skolu a posle smo se sretali kada smo obelezavali godi$njice mature. Nekako si
u to doba bio blizi sa ljudima.

U gimnaziji smo ZiZi i ja bile, ¢ini mi se, jedine iz radni¢kih porodica.
Vecina ucenika su bila deca iz porodica inzinjera, lekara... U to vreme sve
ucenice su nosile kecelje sa vezenim i heklanim kragnama tako da se mi po
tome nismo razlikovale u skoli. Tad su kecelje bile crne sa belim kragnicama.

Da li je bilo nekog u to vreme ko Vam se dopadao?

Pa ne pre kraja gimnazije. Kad smo bili na kraju gimnazije, ja mislim da
smo zavrsili valjda Eetvrti razred i ZiZi i ja smo i§le u neki bioskop na Zvezdari,
u bastu. I tu su bili neki momci i tada sam upoznala nekog momka, sad da me
ubije§ ne znam kako se zvao, al' to je bio kao prvi momak s kojim sam nesto
izlazila. Pa on mene saceka na ¢osku, a onda mama stoji iza zavese na prozoru
da proveri s kim ja idem i gde. I, naravno, postojalo je vreme kad sam morala
da se vratim kuc¢i. Najkasnije do deset sati.

A on je bio isto u gimnaziji?

On je bio stariji od mene par godina, mislim da je on bio zavr$io Skolu u
to doba. Ma to je bila neka decija zavrzlama 1 to je trajalo kol'ko letnji raspust,
jer onda sam se ja upisala na fakultet. Ni imena mu se ne seCam.

A za vreme studija?

E, tu sam kao imala momka u koga sam bila zaljubljena i mi smo se
zabavljali. On je zavrSavao ekonomiju kad sam ja upisala fakultet i tako smo se
mi nalazili, i§li na igranke 1 ostalo. Igranke su bile 1 u Studentskom domu ,,Ivo
Lola Ribar” kod Vuka i u Masinskoj skoli ,,Tesla” u Narodnog fronta. I posle
kad je otvoren novi Elektro-tehnicki fakultet, u holu Fakulteta takode su bile
igranke. A zimi kad ide$ na igranke, ponese$ u kesi cipele, kad tamo dodes,
prezujes se 1 obuces cipele za ples. Mislim da sam Zzivela uobi¢ajenim zZivotom
mladih ljudi tada, jedino $to sam se teze kretala.

Kasnije sam imala dve ozbiljne emotivne veze, kada sam zaista bila
ozbiljno zaljubljena i voljena — prva je dugo trajala, nekih desetak godina,
odli¢no smo se razumeli 1 dopunjavali, jedan vrlo sposoban i duhovit Covek. Ta
se veza nekako sama ugasila Sto se tice ljubavnih emocija, nakon desetak
godina, mozda zato S§to smo ziveli u razli¢itim gradovima, ali smo ostali
prijatelji do dana danasnjeg i dalje se povremeno Cujem, a i posavetujem sa
njim. Verujem u njegov sud koji uvek podrazumeva dobronamernost.
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A druga moja velika ljubav je trajala oko pet godina ali se tragicno
zavrsila kad je Covek koga sam volela, iznenada 1 neocekivano umro. Bio je
divan Covek, pravi intelektualac, veoma obrazovan i sa posebnim smislom za
humor. Sjajno smo se slagali u svakom pogledu. To je za mene bio jako veliki
udarac, sr¢ani udar, a imao je nesto vise od trideset i dve godine. Ja sam bila u
teskoj depresiji dve godine. Jako mi je bilo teSko. Na samu pomisao njegovog
imena mogla sam da se rasplacem. PosSto je i on bio angazovan u Savezu
distroficara, pa smo i$li na skupove zajedno, sve §to sam radila asociralo me je
na njega. Imali smo planove za zajednicki zivot, porodicu. Ko zna kakav bi moj
zivot bio danas da on, nazalost, nije otiSao i sve §to smo gradili kao neki svoj
plan zajednickog Zivota, nestalo je za dan. Posle smrti tate i mame (Sto se
ocekuje kad tad, kao neki prirodan sled) to je bio prvi veliki gubitak, koji je
promenio smisao mog zivota i njegov sled.

Kasnije takvih ozbiljnih veza nije bilo, tako da, nazalost, nisam stvorila
svoju porodicu. To je ostala moja velika neostvarena ¢eznja...

Kada je tata umro?

Tata je umro kad sam ja imala sedamnaest godina, iznenada se razboleo,
mislili su da je tuberkuloza, pa su ga slali u vazdusne banje, da bi se na kraju
ispostavilo da ima kancer pluca i za Sest meseci tata je umro na klinici, gde je
sad neuroloska klinika. A mama je, poSto je ve¢ bila loSeg zdravlja, od tog Soka
kad su joj rekli da je tata bolestan i da nece preziveti i da ¢e jo§ par meseci
ziveti, dobila Slog.

Ja sam tada joS iSla sam u gimnaziju. Znam da je tata bio u bolnici 1 da
sam se ja jedan dan vratila ku¢i i da mame nije bilo, i tetka kaZe da je ona imala
izliv krvi u mozak od stresa i odneli su je na internu B kliniku. Zgrada je preko
puta NeuroloSke klinike. Nije mogla da govori. Bilo je jako tesko... Mama je
bila u jako loSem stanju jer joj je bila oduzeta desna ruka, noga i mo¢ govora 1
posto je bila tezak bolesnik, bila je u jako krit¢nom stanju. I onda smo na smenu
dezurali oko nje, pa da mimikom nesto probas da vidi$ §ta hoce... Onda ja pre
podne idem u skolu, pa popodne budem sa mamom, a onda se uvece vra¢am
ku¢i, a baka me smeni. Tata je u meduvremenu umro, negde krajem oktobra.
Vec je bilo hladno zimsko vreme, a ta ulica gde su klinike je dosta pusta i tuda
uvece niko ne prolazi, a svetlo su bile one sijalice gde imaS bandere s leve 1
desne strane, pa vezana Zica a na sredini zice je ona sijalica kao fenjer. A ja
1idem kuéi uvece u osam, tom ulicom dok vetar duva 1 ono uli¢no svetlo se
pokreée pa ono stvara senke. A onda moram da prodem pored te bolnice gde je
tata umro. E, to sam se tako bojala, a ne znam zbog ¢ega. I uvek sam jako zurila
da taj deo predem brzo i da izadem na bulevar gde su ve¢ bili tramvaji i bilo je
ljudi. Ali to vrac¢anje uvece sa klinike tom ulicom, to mi je ostalo u pameti s
onim svetlom koje senke stvara.
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A mama se oporavila, mama je bila veliki borac. Bila je ba$ jaka iako
tako nije izgedala. Kad je iza$la iz bolnice, hodala je sa Stapom, nosila povez od
zavoja da joj ne visi ruka i tesko se jako kretala. Mada sam ja i pre toga iSla na
pijacu pomagala mami da spremi hranu, da o¢isti ku¢u, sada sam domacinske
poslove ja radila kad se mama razbolela. Zapravo se ona nikad do kraja nije
povratila, ali je mogla da hoda s tim Stapom, da neSto uradi i da komunicira.
Tako da sam ja zavrSila srednju Skolu, upisala fakultet. ZavrSavala sam prvu
godinu fakulteta, seCam se da sam spremala ispite pa sam legla uvece jer sam
ujutro trebala rano na fakultet, i onda je mama dosla i sela na krevet i pocela da
me miluje po glavi i da me ljubi, §to je bilo potpuno neocekivano i nije se ranije
dogadalo. I onda sam ja rekla: - Ali, mama, moram sad da spavam zato §to
ujutro moram rano da ustanem da idem na ispit. A ona je umrla u toku te no¢i,
nemam pojma kako. Uglavnom, kad se brat vratio ku¢i u neko doba deset-
jedanaest sati, on ju je naSao u kupatilu. Tako je 1 ona oti$la iznenada. Ja sam,
prakticno, imala malo viSe od devetnaest godina kad sam ostala sama sa
bratom.

Tek mnogo kasnije sam shvatila da postoji slicnost izmedu trenutka kad je
deda predosetio (sanjao) da ¢e otici, sa ovim maminim ponasanjem, ali onda to
nisam povezivala. Ona se zapravo oprastala sa mnom. Za brata i mene to je bilo
bas tesko, skupile su se, tetke, baka, komSinice... Neka Zena je ostala da spava
sa nama 1 sprovede neki nebulozni obicaj da sva ogledala prekrijes carSavom. I
onda kuca deluje stravicno. Kuéa duhova. Oni €arSavi beli vise okolo. Posle
sahrane smo doSli ku¢i 1 tu se skupilo dosta ljudi, i sluzi se hrana koju su
naspremale tetke 1 komsSinice. I to mi je bio jedan od najteZih trenutaka, jer kako
se neki ljudi dugo ne vide, osim u ovakvim prilikama, oni naprave sedeljku i
cavrljaju o svojim porodicama, a ti ne zna$§ gde si. Ja znam da sam izasla iz
kuce, otisSla u park 1 sela na klupu. I tu sam sedela dok sam mislila da su oni
mogli da odu. Mama je umrla Sezdeset druge, u junu mesecu.

Zivot nakon maj¢ine smrti.

Ve¢ u septembru te godine, moj brat otiSao u vojsku. OtiSao je u
mornaricu u Splitu koja se u to doba sluzila tri godine. I tako sam ja ostala
potpuno sama bez mame, tate i brata sve vreme dok sam iSla na fakultet pa i
dalje u Zivotu. Dok je bio u vojsci, brat nije dolazio, retko je pisao. A ja dok
nisam dobila porodi¢nu penziju, nisam imala sredstava za zivot i onda sam
izdavala sobu nekom bracnom paru da bih imala neke prihode.

Posle sam dobila maminu penziju. Tada sam mogla nekako da izadem na
kraj s prihodima. Naucila sam da ekonomiSem 1 da pazljivo postupam sa
novcem.
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Il DEO. AKTIVISTICKO DELOVANJE

Kad ste se upoznali s drugim osobama s miSi¢nom distrofijom?

Ja sam sve do skoro pred maminu smrt verovala da sam ja jedino zivo bice
koje boluje od te bolesti iako sam u Zagrebu na klinici vidala malu decu obolelu
od nekih misi¢nih bolesti, ali nisam to povezivala sa svojim stanjem. I onda je
mama negde upoznala Oliveru Jandri¢. Ona je bila preteca aktivistkiCkog
pokreta distrofi¢ara. Ona je imala spinalnu misi¢nu atrofiju, najtezi tip - nikad
nije ni hodala. Zivela je sa ocem, maéehom i tetkom Janjom, koja se njoj
posvetila i stalno je o njoj brinula. Se¢am se da smo jednom mama i ja stajale na
uliénom prozoru, zna$ ko na onim vojvodanskim kuc¢ama, ,kibic fenster”*, i da
su tetka Janja i Olivera prolazile ulicom i da mi je onda mama rekla: - Evo ta
devojka boluje od iste bolesti. Tako da je ona bila jedina osoba za koju sam ja
znala da ima tu bolest.

Jo§ sam studirala kad se tokom 1965/6. u zagrebackom nedeljniku
,,Arena” pojavila vest da u opstoj bolnici u Zenici postoji neki doktor Geza Ceh
koji le¢i miSiénu distrofiju i onda su tu poceli da dolaze ljudi iz razlic¢itih krajeva
Jugoslavije koji su imali bolesnu decu ili sami imali distrofiju. Tako se u Opstoj
bolnici u Zenici nasla veca grupa dece i ljudi obolelih od neuro-miSi¢ne bolesti
(NMB), iz ¢itave Jugoslavije, a kako su kapaciteti bolnice bili nedovoljni, jedna
grupa nas premestena je u Banju za reumatske bolesti u gradi¢u Fojnica kod
Sarajeva. | tu sam upoznala druge ljude iz Srbije, Makedonije, iz Hrvatske, iz
Bosne, raznih delova Jugoslavije, obolele od neuromisi¢nih bolesti.

| tako kako smo se mi skupljali i
druzili, shvatili smo da niko ne zna
kolko takvih ljudi uopste u Jugoslaviji
postoji. NiSta se nje znalo. U vreme
kada smo pocinjali, NMB bile su
potpuno nepoznate, osim za vrlo uzak
krug stru¢njaka koji su se njima bavili
i porodice koje su bile direktno
pogodene. U to doba biti osoba sa
distrofijom znacilo je da nemate
nikakva prava po osnovu invaliditeta,
niti smo imali zakonski priznat status
koji danas imamo. | tako se u stvari
rodila ideja da jedino ako se udruzimo i
napravimo neku organizaciju mozda
1. mozemo nesto da ucinimo. Bila je to
Gordana sa grupom distroficara u neka zajednicka nada da nesto ucinimo

Opstoj bolnici u Zenici za sebe, a i za druge i tako smo u
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novembru Sezdeset Seste napravili osnivacku skupstinu i osnovali smo udruzenje
kome je sediste bila Fojnica. Jo§ imam sliku sa te skupstine, na kojoj iza Radnog
predsedniStva stoji zastava sa petokrakom 1 piSe: ,,Proleteri svih zemalja,
ujedinite se”

S leva na desno — Dusan Jandrié, dr Ante Blazevi¢, Rajko Radmilac,
Gordana Rajkov i Hasan Pasovié

Niko medu nama nije imao nikakva iskustva o radu udruzenja, nismo
imali novca, prostor, bilo kakvu masinu da otkucamo pisma — samo zelju da
nesto menjamo na bolje. Radili smo u pidzamama i bolnickim sobama. Uz
pomo¢ ljudi koji su Zeleli da pomognu, proSirili smo vest o osnivanju
Udruzenja, i ubrzo su poceli da se javljaju mnogi ljudi oboleli od NMB iz
Citave Jugoslavije. I trazili savete.

Ko je bio medu osniva¢ima?

Medu osniva¢ima smo bili: Rajko Radmilac, Olivera Jandri¢, Branislav
Raji¢, Mirjana Gojkovi¢ i ja iz Srbije, braca Boris i Andrej Sustarsi¢ iz
Slovenije, Stjepan Bosak, Zvonko Livaci¢, Andelka Bistrovi¢ iz Hrvatske,
Hasan PaSovi¢, Josip Gari¢, Mustafa Pubovi¢ iz Bosne 1 Hercegovine 1 drugi.
Prvi predsednik UdruZenja je bio Boris Sustasi¢ iz Ljubljane, ¢lanovi Upravnog
odobora smo bili: Olivera Jandri¢, ja i Rajko Radmilac iz Beograda, Hasan
PaSovi¢ iz Sarajeva i Stjepan Bosak iz Zagreba i svi smo imali neka svoja
zaduZenja. Ja sam vodila knjigu ¢lanova. I to se zvalo KSC (odnosno,
korespodencija sa ¢lanovima). Onda se pojavilo jako puno dece. Tako da smo
shvatili da je to pre svega decije oboljenje. Kasnije je tu napravljena skola,
posebno za svu tu decu koja su boravila u bolnici.
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U Banji su nas pomagali koliko su mogli, davali nam papir za
umnozavanje i slicno. PoStanske marke smo kupovali sami. Koliko je ko imao
para. Kako mi nista nismo imali kad smo osnovali to udruzenje, napravili smo
priredbu u Domu kulture u Fojnici da bi imali neki pocetni novac. A Fojnica ti
je, k'o selo, Bogu iza nogu, jedino po ¢emu je poznata, tu ima poznati
franjevacki manastir. Na priredbi svako od nas je radio S§ta je znao i umeo.
Recitovao, pevao nesto. Ja znam da sam sa kolegom iz Makedonije pevala u
duetu pesmu ,, Tudinata pusta da ostane”...

Sakupili smo neke pare od tih ulaznica i onda smo kupili malu pisacu
masinu i poceli da piSemo pisma raznim firmama odnosno sindikatima da
pomognu kol'ko mogu... Ta pisma umnozavali smo na nekoj masini koja se
zvala Sapirograf i koja je pripadala Banji. To je bio uredaj za umnozavanje
tekstova na matricama u koji se sipa posebno mastilo i s jedne strane se stavi
papir sa tekstom a sa druge stoje Cisti papiri, i ti okre¢e$ neku ru¢ku manuelno i
na drugoj strani izlaze kopije. Tako da su ta nasa pisma sva bila ljubicasta jer je
mastilo za pecate koje se tu stavljalo bilo ljubicasto. Se¢am se da smo prvi novac
dobili od sindikata fabrike pamuc¢nog kombinata iz Backe Palanke, u kojoj su
uglavnom radile Zene 1 one su sakupile neki novac i1 dosle u bolnicu da nas
posete 1 da nam taj novac donesu. Onda smo sutradan na posti otvorili Stednu
knjizicu 1 od tih para smo Stampali ¢lanske knjizice koje su bile zelene boje. 1
tako je do dan danas boja Udruzenja, kasnije Saveza distroficara, ostala zelena i
ljubicasta. Inace, prvi amblem UdruZenja je bio crno-beli crtez sa pticom na
dlanu koja leti prema suncu. Ima gran¢icu maslinovu s jedne strane, s druge je
pisalo ,,Semper spero” - Uvek se nadam. Dosta godina kasnije, 1976. godine,
usvojili smo novi znak koji je uradio akademski slikar Aleksandar Pajvanci¢ iz
Beograda. On je simboli¢no predstavljao lik osobe u invalidskim kolicima
ljubicaste boje koji je bio u zelenoj mrezi.

U vreme kada je u Fojnici poc€elo da se radi na osnivanju UdruZzenja,
zagrebacki list ,,Arena” poslao je novinara Marina Zurla da napravi reportazu, o
polozaju obolelih od distrofije, a nakon toga ,,Arena” je pokrenula akciju ,,svi za
sve” da se prikupi novac da bi se dovrsila zgrada nove Banje koja je bila do pola
izgradena i da se izgradi Bolnica za reumatska i miopatska oboljenja. Bolnica u
Fojnici otvorena je 5. aprila 1969. godine i Jovanka Broz je otvorila bolnicu. 1z
Fojnice je poreklom bila porodica Dizdarevi¢ koja je bila poznata porodica u
Bosni, od kojih je nekoliko bilo politicara i supruga ReSada Dizdarevica,
poslanika Skupstine SR Bosne i1 Hercegovine i Clana Saveta Republike,
pomagala nam je i zakazivala sastanke sa razliCitim donosiocima odluka 1
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izdejstvovala da bolnicu dode da
otvori Jovanka Broz. Tako je taj
dogadaj dobilo publicitet i
znacaj.

Prva bolnica toga tipa, a
niko se nije ponaSao kao u
bolnici. Mi smo cekali ujutro da
prode vizita, i onda smo se
skupljali u jednom sobicku koji
su nam dali za kancelariju. Tu
smo se mi okupljali, pravili
planove, diskutovali gde ¢emo i
Sta ¢emo da radimo. I celo leto u
stvari provodili smo u Fojnici, praveéi planove i druzeéi se, bilo je bas ono
pravo drugarstvo ali i rad. Preko godine, ja sam se vracala u Beograd da idem
na fakultet, ali mi smo nastavljali da radimo dopisujuci se, a onda jedva ¢ekamo
prolece, juni mesec, da se vratimo u Fojnicu. Po ogromnoj energiji, idejama,
nesebi¢nom zalaganju, drugarstvu, posebno se se¢am Olivere, Rajka, Stojana,
Nikole, iz Srbije, Stjepana iz Hrvatske, Sime iz Bosne, od kojih, nazalost, niko
nije viSe sa nama i mnogo mi nedostaju. Sa Borisom iz Slovenije, Hasanom iz
Bosne i Andelkom iz Hrvatske i danas me veze veliko prijateljstvo. Taj period
obelezen je pregovorima sa ministarstvima, radom na izmeni zakonodavstva,
podsticanju naucno-istrazivackog rada, putovanjima po Citavoj Jugoslaviji i
Srbiji da bi se ojacala saradnja i iniciralo osnivanje republic¢kih, regionalnih i
gradskih udruZenja. Na§ rad bio je pun entuzijazma, radosti sa svakom novom
pobedom, i Salom, $to je Cinilo da se svi ose¢amo kao ¢lanovi jedne velike
porodice koja je funkcionisala po principu ,,svi za sve”. Cini mi se da danas
toga viSe nema.

Bili smo vrlo aktivni. Ve¢ za manje od dve godine, pocetkom 1968,
osnovali smo Sekretarijat UDJ u Beogradu, da bi imali lak$i pristup
politicarima i onima koji donose odluke (na vratima je uz adresu stajala poruka
,radno vreme za ¢lanove od 8.30 — 14.30”, telefona nije bilo). Jedan prijatelj u
Beogradu sa opstine Zvezdara nam je pomogao da dobijemo male prostorije za
na$ Sekretarijat u ulici Dimitrija Tucovi¢a 23, u kojima se 1 dan danas nalazi
Savez distrofic¢ara Srbije.

Kako se 0 NMB skoro nista nije znalo, mada su one jedno od najtezih
decijih oboljenja, nepoznatog nastanka, progresivne, mogu biti nasledne, sa vise
obolele dece u jednoj porodici, Sezdeset i devete godine osnovali smo Struc¢ni
savet Udruzenja da bi se prikupile informacije o tim bolestima i njihovim
posledicama. Pozvali smo vrlo eminentne stru¢njake toga vremena. U njemu su
na primer, bili prof. dr Nedo Zec, iz Sarajeva, akademik, neuropsihijatar,
osnivaé sarajevskog Medicinskog fakulteta, prof. dr Zanka Ili¢, fizijatar iz

otvaranju bolnice
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Sarajeva, prof. dr Zivojin Zec, fizijatar, osniva¢ Visoke medicinske $kole u
Anica Jusi¢, neuropsihijatar iz Zagreba, prof. dr Milan Dimitrijevic,
neuropsihijatar iz Ljubljane i drugi koji su se bavili neuro-misi¢nim bolestima,
da bi nam pomogli da se definiSe dijagnostika i tretman, lecenje, i kako mi
mozemo da pomognemo. Mi smo, bogami, nekoliko medunarodnih skupova i
konferencija organizovali sami pomocu sredstava koje smo obezbedivali od
razli¢itih drzavnih institucija kao S$to je bio Simpozijum o miopatskim
oboljenjima, februara 1971. godine u Baskom polju, a mi smo sami obavljali
organizacione poslove. Tako sam ja pocela da u¢im o neuro-misi¢nim bolestima
jer su to bili struéni sastanci na kojima si mogla dosta o tim bolestima da naucis.

Kad su pocele da se osnivaju republi¢ke organizacije?

Struktura organizacije je pratila organizaciju drzave. Tokom prvih godina
rada UdruZenja distroficara Jugoslavije postalo je jasno da je neophodno
organizovanje i po republikama, jer se deo relevantnih zakonskih propisa
donosio na tom nivou, i tako smo krajem novembra 1968. osnovali prvu
republicku organizaciju — Udruzenje distroficara Srbije, zatim udruzenja u
Bosni, Hrvatskoj 1 Sloveniji 1970, 1 posle udruzenje u Makedoniji 1971. i u
Crnoj Gori 1975. Posle smo na pokrajinskom nivou osnovali udruzenja na
Kosovu i u Vojvodini.

Nije bilo puno zakonskih propisa koji bi regulisali status ovih bolesnika.
Za zakonodavstvo je bio zaduZen Hasan koji je zavrSio prava, Stjepan Bosak iz
Hrvatske 1 Boris, Olivera 1 ja smo bile zaduZene za pregovaranje. Predsednik
nije imao, naravno, nikakvu naknadu niti bilo ko od nas za taj rad. Sve je bilo
volonterski. | puno smo pomagali jedni drugima. Na primer, ja sam, zajedno sa
Oliverom, putovala po celu no¢ iz Beograda u Sarajevo u nekom drndavom
kombiju UdruZenja, jer su kolege iz Sarajeva imale zakazan vaZan sastanak u
Izvr$nom vec¢u BiH, 1 mi smo i$li da im pomognemo u lobiranju za promene za
koje su se zalagali. Onda smo poceli da trazimo 1 da dobijemo neki novac od
drzave i tada smo imali sekretaricu Radu® koja je radila administrativne
poslove, kasnije smo, u Udruzenju distrofi¢ara Srbije, zaposlili socijalnu
radnicu. I jo§ kasnije vozaca, jer se doticni drndavi kombi raspao, onda smo
kupili neku Volgu rusku koja je bila ogromna i teska za voznju. Tim kolima smo
putovali po celoj Jugoslaviji. I, naravno, onda se tako stice iskustvo i znanje.
Prvo smo poceli da predlazemo promene zakona o zdravstvenoj zastiti 1 da se
predvidi obavezni vid zastite za osobe sa miSi¢nom distrofijom i neuro-misi¢nim
bolestima bez obzira na vrstu osiguranja (radnicko, poljoprivredno).

12 Radmila Mirilo (Prim.prir.)
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A da li je zdravstvena zaStita onda bila na saveznom nivou ili je to svaka
republika imala svoje zakone?

Jedan deo regulative bio je naravno na saveznom nivou, ali je dalje nacin
ostvarivanja prava svaka Republika donosila za sebe. Tako da su na republickom
nivou postojali posebni zakoni, recimo o penzijsko-invalidskom osiguranju,
zdravstvenom osiguranju, socijalnoj zastiti, tako da je bilo potrebno da osnujemo
1 republicke organizacije jer nismo mogli sve §to nam je bilo potrebno da

izmenimo ili uradimo na saveznom nivou. Nakon osnivanja republi¢kih
organizacija, u junu 1974. preregistrovali smo Udruzenje u Savez udruzenja
distoficara Jugoslavije — SUDJ sa sediStem u Beogradu, a republicke

organizacije su postale ¢lanice Saveza 1 imale svoja sedista u glavnim gradovima
republika. U Makedoniji je, recimo, bio predsednik neki lekar, ali u Hrvatskoj,
Sloveniji, Bosni 1 Srbiji smo mi sami vodili oganizacije distroficara. Stru€njaci
su bili tu da nam kroz na$ Strucni savet, pomognu sugestijama i savetima Sta bi
trebalo menjati, recimo, u zdravstvenoj zastiti, pravo na klimatski oporavak i
slicno.

Nekoliko godina nakon osnivanja Saveza distroficara, poceli smo da
organizujemo skupove koje smo zvali Susreti distrofi¢ara Jugoslavije, koji su se
odrzavali svake godine, a okupljali smo se uvek u drugoj republici. To je bila
vrlo korisna manifestacija, jer na Susrete su dolazili predstavnici iz svih
republickih organizacija, a sastanci su bili tematski. Jedne godine, na primer,
tema su bila ortopedska pomagala, druge godine povlasceni prevoz, trece godine
je nesto drugo. I tako smo razmenjivali iskustva i informacije $ta u kojoj
republici od zakonodavstva i usluga postoji, gde je najbolji zakon za koji posle
moze§ da lobira§ u svojoj republici, uzimajuéi za primer zakone koji ve¢ u
drugim republikama postoje. U isto vreme, Susreti su bili i mesto velikog
druzenja i maksimalno smo podrzavali jedne druge u svim aktivnostima. Bilo je
to bas neko vreme puno entuzijazma.

Ko su bili osnivac¢i republi¢ke organizacije u Srbiji?

Bili smo Rajko Radmilac, bra¢a Nikola i1 Petar Durkovi¢, Obrad Cicmil 1
ja iz Beograda, Rajko KneZevi¢ iz Kraljeva, Aca Nikoli¢ iz Kragujevca i Stojan
Nasti¢ iz Leskovca. Bili su takode 1 neki saradnici koji nisu bili osobe sa
invaliditetom, kao s§to su dr Malesevi¢ i Slavko Vasiljevi¢ koji su nam dosta
pomagali. Verovatno nisam nabrojala sve osobe, ali ovih saradnika mogu da se
setim. Osnivacka SkupStina odrZana je u nekoj mesnoj zajednici u opstini
Zvezdara, koja se grejala na staru pe¢, bubnjaru, a u radnom predsedniStvu bila
sam ja, Stojan Nasti¢ 1 Obrad Cicmil koji je bio visoki diplomata, ambasador po

raznim zemljama 1 sjajan covek, a €iji je sin bolovao od distrofije. On je puno
pomagao u osnivanju Evropske Asocijacije udruzenja distroficara - EAMDA.
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Kakav je bio odnos UdruZenja distroficara, kasnije Saveza, sa Savezom
slepih i gluvih i ostalim organizacijama i savezima organizacija osoba sa
invaliditetom?

Dobro smo saradivali. Posto-
jao je Koordinacioni odbor inva-
lidskih organizacija u to doba.
Mislim da ga je vodio neko iz
Saveza slepih, a sekretar Odbora bio
je gospodin Bojovié, pravnik, jedan
jako preduzimljiv ¢ovek. Saradivali
smo medusobno na pitanjima od
opsSteg interesa, kao Sto su zakoni,
finansiranje organizacija 1 sli¢no.
Ovaj Odbor dugo je postojao,
kasnije je neSto promenio ime, ali je
i dalje bio neformalnog karaktera, ' : b
sve dok nije osnovana Nacionalna Radno predsednistvo osnivacke Skupstine

organizacija osoba sa invaliditetom Udruzenja distroficara Srbije
Srbije —NOOIS, 2007. godine. Gordana Rajkov, Obrad Cicmil i Stojan
Nastic

Kakva je bila situacija u vezi s pristupa¢noscu?

Ako pocnemo od Fojnice, nova zgrada je bila pristupacna, stara nije. Mi
koji smo boravili u staroj zgradi, s prozora smo gledali kako se odvijaju radovi i
davali sugestije kako da se obezbedi pristupacnost, kako treba da izgledaju
hodnici, koja treba da bude $irina vrata. Ove standarde koje smo pronalazili u
svetu, kao 1 ono S§to je uradeno u ovoj zgradi objavljivali smo u naSim novinama
,Miopatija i mi”. Dugo smo radili na otklanjanju arhitektonskih prepreka, a jo§
1984. godine preveli smo evropske standarde pristupacnosti koje je objavio i
tadasnji Savezni zavod za standarde, te su tako prvi put u Jugoslaviji barem na
papiru, objavljeni standardi pristupacnosti. Da bi se oni primenili, trebalo je,
naravno, da se promeni i zakonodavstvo. Ta situacija nepristupacnosti mi je,
naravno, bila poznata jer iako sam zavrSila matemtiku, nikad nisam mogla da
radim kao profesor u skoli, jer je to bilo nemoguce zbog nepristupacnosti
okruzenja i1 samih Skola. Kad sam pocela da koristim kolica, situacija je postala
jos teza.

U vezi sa tim, srela sam se 1 sa puno predrasuda i kao primera se¢am se,
da sam radeci na promeni jednog zakona kroz Udruzenje distroficara, trebala da
odem na sastanak sa pomo¢nikom ministra i da objasnim predlog zasto da se taj
zakon promeni. Naravno, vrlo detaljno sam se pripremila za sastanak, sa
argumentima 1 obrazloZenjima. Pomoc¢nik ministra me je primio u svom
kabinetu, ponudio kafu, a ja sam pocela svoju pricu i objaSnjavala zaSto je
promena tog zakona vazna. Dugo sam pri¢ala, Cinilo mi se vrlo razlozno i sa
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¢injenicama, ali u jednom trenutku sam shvatila da taj covek sluSa, ali me
zapravo ne Cuje, iako gleda u mene. Odnosno, to njemu nikako do mozga ne
dopire. Mislila sam da sam nesto pogresila i onda sam stala, a kad sam ja stala,
on me je pogledao vrlo iznenadeno i upitao: ,,Izvinite da ja Vas neSto pitam,
meni izgleda kao da ste Vi neSto zavrsili? Vi tako dobro pri¢ate da mi se Cini
kao da ste iSli u neku Skolu?” Ja sam bila potpuno zaprepascena, jer se on
zapravo samo sve vreme ¢udio kako ja umem da pri¢am, a nije sluSao Sta sam
govorila.'® Jos i danas, ostala je interna Sala, da kada se ja ,,zaletim” da nesto
objasnjavam, moja saradnica Mimica obi¢no pita: - Izvinite, je 1' ste Vi mozda
nesto zavrsili?

Kako ste doSli u kontakt sa inostranim organizacijama?

Dosao je ¢ika Obrad Cicmil, kako smo ga zvali, koji je bio zainteresovan
za tu pricu i raspitivao se da li postoje sli¢ne organizacije u drugim zemljama i
tako je potekla ideja da se napravi Evropski savez. I mi smo jedna od sedam
zemalja c¢lanica osnivata Evropske socijacije organizacija sa miSi¢nom
distrofijom — EAMDA-e: Holandija, Belgija, Danska, Engleska, Italija,
Nemacka, Jugoslavija, koja je osnovana oktoba 1970. godine.

Onda su se naravno posle pridruZile i druge evropske zemlje. Mislim da je
prvo sedisSte bilo u Londonu, gde je bio Sekretarijat EAMDA-¢, bila je zaposlena
zena koja je radila kao sekretar, a predsednik i potpredsednik su se birali na
svake dve godine, s tim S§to je mandat trajao Cetiri godine. Izvr$ni komitet Cinili
su predsednik, dva potpredsednika i sekretar, a medusobno se komuniciralo
pismenim putem. Generalna skupstina EAMDA-e odrzavala se svake godine,
negde u septembru u nekoj od drzava ¢lanica, a Izvr$ni komitet se sastajao
jednom godiSnje izmedu dve Skupstine.

U naSoj zemlji, odnosno u Jugoslaviji, prvi put su Generalna skupstina i
VI kongres EAMDA odrzani 4. 1 5. marta 1976. godine u Beogradu. OdrZani su
pod pokroviteljstvom Zore Tomi¢ koja je tada bila ministarka za rad 1 socijalna
pitanja. Za odrzavanje te SkupStine mi smo dobili sredstva od tadaSnjeg
Saveznog ministarstva, tako da smo mogli da finansiramo boravak svih ljudi iz
razli¢itih zemalja Evrope u Hotelu Jugoslavija. Ja sam tada prvi put sela u
kolica jer sam tesko hodala i zacas sam mogla da izgubim ravnotezu, a tu je
trebalo da juri$ s kraja na kraj i proveravas da li sve tehnicke stvari funkcionisu,
kad gosti dolaze i slicno, jer sam u to doba bila predsednica jugoslovenskog
saveza. Angazovali smo 1 jednu slovenacku agenciju da nam pomogne u
organizaciji. | da bi se brze i lakSe kretala, sela sam u mehanicka invalidska
kolica. Se¢am se da me je sreo poznati profesor Dimitrijevié, koji je ve¢ dugo
godina ziveo i radio u Americi, Hjustonu, inace rodom iz Nisa i rekao: ,,Boze,
Gordana, §to Vi lepo izgledate u tim kolicima! Ja kazem: - Profesore, $ta je sa

B3 Preuzeto is emisije Faktor covek BK Televizije, emitovane januara 2007. godine (Prim.prir.)
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Vama, to se Vi sa mnom $alite? Sta je sjajno u tome da sedim u kolicima? A on
kaze: - Vi nemate pojma koliko izgledate opustenije i onako relaksiranije kad
ste u kolicima. Tako sam shvatila da sam stalno bila napeta kad hodam i bojala
se da ne padnem, da me neko ne gurne i sli¢no, a kad sam sela u kolica, onda
sam se toga oslobodila.

Kongres je pre svega imao naucni i stru¢ni deo. Ja sam pored opSte
logisticke pripreme i obezbedenja sredstava, slala pozive za razlicite stru¢njake,
profesore iz Jugoslavije i inostranstva kao i lekare raznih specijalnosti, da bi se
podigli svest i povecala stru¢na znanja o postojanju tih bolesti, 0 dijagnostici,
prevenciji, mogucnostima tretmana i slicno. Bilo je oko sto ucesnika,
predstavnika svih zemalja ¢lanica EAMDA-e i iz Jugoslavije. Pamtim i danas
dva dogadaja sa tog skupa, koji su ilustrovali kulturoloske razlike izmedu nas i
nekih zapadnih zemalja. Moj zadatak, kao organizatorke skupa, bio je i da
budem sa inostranim gostima nakog radnog dela. Tako ja sedim na veceri u
nacionalnom restoranu, gde je bila i neka muzika za ples, i gospodin iz danskog
udruzenja koji nije bio osoba sa invaliditetom, me pita: - Da | ste mozda za ples?
Ja mislim da on mene zadirkuje i potpuno zaprepaséena kazem: - Molim? |
onako sarkasti¢no prokomentariSem: - Ako niste primetili, ja koristim invalidska
kolica. On odgovori: - Znate $ta, nemojte Vi da trazite razloge za odbijanje, ako
se ja Vama ne svidam, slobodno recite, a nemojte da izmisljate razloge zasto ne
biste plesali. Ja, naravno ipak nisam plesala, Slogirala bih se da izadem na
podijum da pleSem u kolicima, to ne bi li¢ilo na mene. Ali to je bila razlika u
kulturi. Danas je to sasvim uobicajeno. Te godine je takode iz Danske bio gost,
Evald Krog, potpresednik EAMDA-¢ sa teskom distrofijom od rodenja, sasvim
nepokretan i on je imao tada prezentaciju na temu seksualnost obolelih od
distrofije. Ej, pre Cetrdeset godina!!! Nazalost, on dobije upalu pluca i ostane u
sobi da prima injekcije, a njegov rad ¢ita njegov saradnik Bruno Manson, jedan
ozbiljan pravnik koji nema invaliditet. A rad izgleda odprilike ovako: ja sa
svojom zenom imam seks, tri put svako drugo vece tako S§to ona prebaci moju
nogu preko ne znam ¢ega, a ja levu ruku, a ona onda desnu nogu pomeri... i tako
sve u detalje. Prizor da ne veruje$ — sala puna profesora, lekara, a za govornicom
stoji ovaj covek i objasnjava poze koje Evald moze da koristi. U panici izlazi
prevodilac iz kabine, kaZe: - Gordana, §ta je ovo? Sta da radimo? A sada po
fejsbuku izmisljaju seksualne asistente.

A Zivot se odvija na nekom drugom mestu.

E, dragi moji sve je to ve¢ bilo...

Ali to je bilo prvi put da se neko usudio, i lekari koji su tu bili prisutni iz
Jugoslavije, svi su se onako zgrazavali, zgledali. Sta je sad ovo? Struéni skup o
medicinskim istrazivanjima i1 radovima — kako se miSi¢ne Celije se razvijaju,
hromozomi, simptomi i sve ostalo i sad ovaj veselnik sa pozama! Tako da mi je
ta prva EAMDA koju smo organizovali u Beogradu bas ostala u zivom secanju,
pored toga Sto sam prvi put pocela povremeno da koristim kolica.
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Ko Vam je pomagao u radu?

Dok sam fizi¢ki bila samostalnija, uglavnom sam sve aktivnosti mogla da
obavim sama. Ipak, kako su se poslovi razvijali, mi smo u Savezu distroficara
raspisali konkurs za tehni¢kog sekretara. I na taj konkurs se javi, izmedu ostalih,
Mimica Zivadinovié, koja je zavrsila sociologiju, ali nije mogla da nade posao u
struci. Ali se iz njene biografije videlo da je vredna osoba, jer je radila razne
poslove, a s roditeljima je zivela na Novom Beogradu. Sa svim
kandidatima/kinjama imali smo intervju 23. oktobra 1987. godine i kad smo
zavrsili intervju sa Mimicom, ona vadi neku kutiju i kaze: - Evo, ja sam vam
donela vanilice da ¢astim, jer je meni danas rodendan. I mi pogledamo u onu
biografiju, stvarno je taj datum. Od tada je proSlo skoro trideset godina. Tako
smo Mimicu primili u Savez.

Prostorije Saveza distroficara Jugoslavije tada smo imali na Dedinju jer
smo ih menjali za prethodni prostor kod pijace Stari Peram, u kojima i sada radi
Centar. Mimica je radila u kancelariji, bila tehni¢ki sekretar, obavljala
administrativne i finansijske poslove, odrzavala komunikaciju sa c¢lanicama
Saveza i ¢lanicama Evropske organizacije, pomagala u izdavackim delatnostima,
slala razna pisma, jer mejlova naravno tada nije bilo, nego postom, a takode je sa
mnom c¢esto i§la na medunarodne i druge sastanke i prakti¢no bila moja prva
»personalna asistentkinja”, jer za taj pojam se tada joS nije znalo.

Dve godine posle njenog dolaska u Savez, ja sam pala i slomila nogu.
Stavili mi ogroman gips. A sama sam Zzivela 1 nisam mogla viSe sama da
funkcioniSem u kuc¢i. Tada je Mimica rekla: - Ako hoces, do¢i ¢u ja da budem s
tobom? I tako je ona i$la na posao prepodne dok je tu negovateljica, a s posla
kad dode, bila je sa mnom popodne 1 preko no¢i. Nisam mogla sa onim gipsom
ni da se mrdnem. A kad su mi skinuli gips, 1 kad je prosla rehabilitacija, Mimica
je do tada ve¢ uSla u ,,svet osoba sa invaliditetom”, gde se, kao socioloskinja
odli¢no snasla, upoznala ljude koji su bili sjajni, duhoviti i taj rad je zavolela.
Ona i dan danas kaZe: - Samo mogu da radim za distrofi¢are. Tada smo se
dogovorile da ona ostane i da stanuje zajedno sa mnom i dalje. | tako smo nas
dve pocele da stanujemo zajedno i zivele smo u istom stanu nekih desetak
godina, ¢ak 1 neku godinu nakon $to se rodio Mimicin sin, Luka.

Kako je izgledalo VaSe angazovanje u Evropskoj organizaciji distroficara?

Ja sam dugo bila delegat Saveza distrofiCara Jugoslavije u Evropskoj
organizaciji i bila sam dvanaest godina njena potpredsednica. Posebno sam bila
zaduzena za saradnju sa zemljama Istocne Evrope koje do tada nisu imale takve
organizacije. Dve godine sam bila predsednica evropske organizacije.

Kada je poceo rat u Bosni nase koleginice i kolege su se nasli u veoma
teskoj situaciji. Hasan i njegova Zena Rada, oboje su korisnici invalidska kolica,
ziveli su u Sarajevu, u zgradi na treCem spratu, koja je Cesto bila bombardovana
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i oni su tri meseca proveli prakti¢no u kupatilu stana jer je kupatilo bilo u
srediSnjem delu stana, pa je tu bilo najzasticenije. Nisu mogli da nabave ni
hranu, a mi smo iz Beograda preko verske organizacije ADRA pokusavale da
posaljemo pakete. Kako nismo mogli da saznamo ni da li je to stiglo ili nije,
angazovali smo kolege iz Udruzenja Beograda koji su se bavili radio
amaterizmom, da im javimo da smo neSto poslali, a oni su iz Beograda zvali
radio amatere iz Makedonije, koji su mogli da stupe u kontakt sa ljudima u
Sarajevu. Posle mesec dana dobijemo informaciju da su posiljku dobili i koliko
im je znacilo.

U saradnji 1 stalnoj komunikaciji sa udruzenjima distrofic¢ara Danske 1
Nemacke 1991. godine razmatrali smo mogucnost evakuaciju grupe osoba sa
distrofijom iz BiH, ali to nije pobudilo neku vecu paznju i ostalo je da ¢e se to
nekad kasnije razmotriti.

Jedna od poslednjih mojih Godis$njih skupStina EAMDA, bila je u
Svedskoj 1992. Koleginica Mimica i ja smo tad otisle na Skupitinu pomocu
trikova jer vise nismo prakti¢no imali Savez, ali nismo imali ni para. Pisale smo
JAT-u da nam odobri popust za avionske karte i dobili smo dosta veliki popust.
Mi smo same finansirale karte 1 otiSle na godi$nju skupStinu jer nam je bilo
vazno da pricamo o situaciji u Jugoslaviji koje prakti¢no vise nije bilo i da
potrazimo pomo¢ za naSe kolege, prijatelje iz Sarajeva. Kad smo oti$li na taj
skup u Svedsku, bili smo u tuZznom raspoloZenju. Sta me briga ko je Srbin, ko je
Hrvat ili Musliman. To su ljudi sa kojima smo godinama saradivali 1 bilo nam
je tesSko zbog prijatelja u Sarajevu, medu kojima je, naravno, bilo ljudi sve tri
vere 1 nacionalnosti. U radnom delu sastanka sam pricala kakva je situacija u
Bosni, 1 pitala da li postoji moguénost da ljudima iz Sarajeva pomognemo
preko Evropske organizacije da se evakuisu ili da bilo §ta da ucinimo, ali na
kraju nije bila doneta nikakva odluka. Uvece, na sve€anoj veceri, nekome je
palo na pamet da svako od ucesnika otpeva pesmu iz svoje zemlje. Koleginica i
ja smo cutale kada se u neko doba domacini sete da smo tu i kazu: — Divno, sad
jedna pesma iz Srbije! Kakva crna pesma iz Srbije, Srbija je na svim vestima,
po svim novinama, haos, na stubu srama, ,,vrSe pokolj” po Sarajevu i sad jo$
samo nedostaje da mi veselo u Svedskoj pevamo pesmu iz Srbije, kao da se
nista ne deSava. Mi smo rekle da ne bismo, ali su oni insistirali bez imalo takta i
razumevanja. Mi u Soku i dalje odgovaramo da ne bismo, ali je postalo glupo,
ne mozemo tamo da se neckamo dva sata, oni ljudi nas godinama znaju,
godinama radimo sa njima. Kako je nama na um palo, nemam pojma, u svakom
slucaju, na kraju smo rekle da nama do pevanja nije, ali kad su ve¢ na nas
navalili da ¢emo da otpevamo pesmu iz Bosne, kao podrsku nasim prijateljima
koji Zive u Sarajevu u veoma teSkom okruzenju. Nas dve smo pocele da
pevamo pesmu, dobro se se¢am, ,,Grana od bora”, koja potice iz Bosne i govori
o devojci Srpkinji, a koja se Cesto pevala na naSim druzenjima Sirom
Jugoslavije. ZavrSile smo prvu strofu i rasplakale se kao kiSa. Placemo mi,
placu ljudi koji su sedeli sa nama za stolom, sad kad se setim, mogla bih opet da
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placem, toliko nam je tada tesko bilo. Setile smo se svih tih nasih prijatelja... I
to nase plakanje je urodilo plodom, jer su onda ljudi iz Irske 1 iz Nemacke resili
da nam pomognu, jer su se i oni sa nama rasplakali. Evropsko udruzenje
distroficara sakupilo je novac za evakuaciju 1 avionske karte od razlicitih
¢lanica EAMDA-e, a Gregor Svarc, predsednik UdruZenja distrofi¢ara
Nemacke, koji je takode bolovao od miSi¢ne distrofije, sredio je procedure da
grupa bude primljena u Nemacku. Grupu od petnaestak osoba iz Sarajeva sa
pratiocima, ¢lanovima porodice, uspeli smo da evakuiSemo iz Sarajeva, iSli su
autobusom do Dubrovnika i odatle avionom za Nemacku. Nakon toga Mimica i
ja ucestvovale smo na jo§ dve godiSnje SkupStine EAMDA, 1993. godine u
Arhusu, u Danskoj i 1994. godine u Glazgovu, u Skotskoj. Savez tada veé
prakti¢no nije postojao, a za uceS¢e na tim SkupStinama Mimica 1 ja smo same
prikupile sredstva, da bi se zadrzao kontinuitet, jer republicke organizacije
distroficara koje su se odvojile kao posebne, jos uvek nisu postale samostalne
¢lanice EAMDA-e. To su bile poslednje evropske godi$nje skupstine na kojima
sam sa Mimicom ugestvovala.”* Pre par godina ucestvovala sam na Skupstini
EAMDA u Ljubljani i u Beogradu, ali to viSe nije ,,iSta” organizacija kakva je
nekada bila.

Kada ste poceli da izdajete svoj list i ko ga je uredivao?

Olivera Jandri¢ i Gordana Rajkov na Simpozijumu o NMB u Baskom polju

1971. godine

4 Delom preuzeto iz Subotiki 2013: 218-202 uz njenu saglasnost. (Prim.prir.)
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Poceli smo da izdajemo svoj list ,,Miopatija* i mi” jo§ 1968. godine, dve
godine nakon osnivanja prvog udruzenja distroficara na ovim prostorima. Ja
imam tri toma ukori¢enih brojeva lista ,,Miopatije i mi”, u kome je bilo
objavljivano sve Sta se deSava na nivou Udruzenja, Sta se radi u drugim
zemljama, kakva su istrazivanja i tretman u svetu... Kada su pocela da se
osnivaju udruzenja po republikama, onda smo imali informacije Sta se dogada u
kojoj republici. Sto se jezika tiGe: ako su ¢&lanci dolazili iz Slovenije,
objavljivljani su na slovena¢kom, iz Makedonije na makedonskom.

,Miopatiju” je prvo uredivala Olivera. Ona je jako mnogo c¢itala i imala
svoju viziju kako ta novina treba da izgleda. Pravila je fotografije, slikala
razli¢ite ljude, decu u kolicima i tako. Kad je Olivera umrla, onda je ,,Miopatiju”
nekoliko godina uredivao Rade Radivojevé, pa Rajko Knezevi¢ iz Kraljeva, a
kad je Rajko umro, Predrag Cicmil iz Beograda. Nakon njegovog odlaska sam ja
uredivala ,,Miopatiju” od 1986. pa do 1988. I onda je doSao rat, sve se raspadalo
1 novine su prestale da izlaze posle dvadeset i dve godine postojanja. To vise
niko ne Cuva, ali je Steta da se to ne Cuva, jer su to, bile su sjajne novine. U
sklopu ,,Miopatije”, izdavali smo i deo koji smo zvali Zeleni dodatak jer se to
Stampalo na zelenom papiru i bio je tematski dodatak za novine. Tu su bile
razli¢ite teme iz medicine, o razli¢itim vrstama neuro-miSi¢nih bolesti i sl. a
autori su bili poznati stru¢njaci. Tako da smo mi posle u tim ,,Miopatijama”
stalno imali te Zelene dodatke koji su imali strucne €lanke 1 koji su za lekare
neurologe koji su radili po bolnicama 1 bili otkrovenje, jer niSta o tome nisu
znali.

Kako danas gledate na svoj rad u organizacijama osoba obolelih od
miSi¢ne distrofije?

Kada pogledam unazad Sta sam, zajedno sa svojim prijateljima i
saradnicima postigla do 1991. godina za dvadesetCetiri godine postojanja
organizacije distrofiCara, spisak je impresivan.

Od potpuno nepoznatih, NMB su postale vrlo prepoznatljive, kako
medu struénjacima, tako i1 u zakonodavstvu. Uspeli smo da afirmiSemo
probleme obolelih od neuromisi¢nih bolesti 1 obavestimo odgovarajuce stru¢ne
institucije kao i javnost o tome. Inicirali smo unapredenje naucno-istrazivackog
rada na ovom polju 1 radili na obezbedenju prakti¢ne pomoc¢i koju smo mi
mogli da pruzimo. U vreme osnivanja prve organizacije distroficara nije
postojala nijedna ustanova koja se bavila ovim problemima, uspeli smo da se
osnuju dve specijalizovane ustanove za dijagnostiku i rehabilitaciju obolelih od
ovih bolesti, u Fojnici i u Novom Pazaru, a na univerzitetskim klinikama u
Beogradu, Zagrebu i Ljubljani postoje centri koji se bave ovom problematikom.
Organizovali smo i vise stru¢nih skupova kao $to su bili prvi stru¢ni skup 1971.
u Baskom polju i Treéi jugoslovenski simpozijum o neuromisi¢nim bolestima u
Ljubljani 1986. godine. Ovaj deo aktivnosti odvijao se u bliskoj saradnji sa
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Stru¢nim savetom Saveza distroficara Jugoslavije, koji je osnovan jo§ 1969.
godine. Osnovni princip u saradnji sa Stru¢nim savetom nam je bio da osobe
obolele od distrofije moraju biti deo multidisciplinarnog tima koji raspravlja o
ovim pitanjima.

Kako u vreme osnivanja organizacije prakticno osnovna zdravstvena
zaStita nije postojala za obolele od ovih bolesti, jer zakonodavstvo nije nigde
prepoznavalo ove bolesti, te smo dosta radili na unapredenju zdravstvene zastite
i rehabilitacije, a rezultat je unapredena zakonska zastita, jer skoro da nije bilo
propisa iz oblasti zdravstva koji su regulisali prava osoba sa miSi¢nom
distrofijom, a takode smo se izborili da neuromisi¢ne bolesti budu obuhvacene i
obaveznim vidovima zdravstvene zaStite. Mnogi ljudi ne znaju da smo jo§ pre
trideset godina uspeli da se obezbedi pravo na naknadu za tudu negu i pomo¢.
Takode je obezbedeno i pravo na uvoz ortopedskih pomagala koja se ne
proizvode u zemlji, bez carinskih dazbina.

Dosta truda smo ulozili da se revidiraju ili donesu novi propisi iz oblasti
Skolovanja imaju¢i u vidu da su mnogi mladi ljudi, obzirom na progresiju
oboljenja, prekidali Skolovanje i tako ostajali bez mogucnosti za kasnije
zapoSljavanje. U oblasti zapos§ljavanja uveden je beneficirani radni staz za
osobe sa neuromiSi¢nim bolestima, a zapocet je i proces samozaposljavanja,
organizovanjem malih fotokopirnica pri udruZenjima, $to je wujedno
predstavljalo 1 afirmaciju njihovih mogucénosti za rad. Promenjeni su i propisi u
oblasti poreza i socijalne zaStite, a ostvarene su i odredene beneficije u
koris¢enju putni¢kom saobracaja, kao 1 plac¢anju komunalnih usluga.

Dosta aktivnosti bilo je usmereno na podizanje svesti o pristupacnosti i
arhitektonskim preprekama, a Slovenija i Hrvatska donele su zakone u vezi sa
obezbedivanjem pristupacnosti. Radom na zakonskim propisima, koordinirao je
Savet za pracenje 1 primenu zakonskih propisa koji je vodio nas§ drug Stjepan
Bosak iz Zagreba.

Veé sam govorila o tome da je informatika o ovim pitanjima bila
deficitarno podrudje, i nase novine ,,Miopatija i mi”, 0 kojima je ve¢ bilo reci
bile su izvor velikog broja informacija za stru¢njake, obolele, njihove porodice 1
naucno-istrazivacku delatnost. Pored izdavanja casopisa, radili smo na
prevodenju drugih stru¢nih brosura i publikacija, koje smo sami izdavali.

Ve¢ sam pomenula da smo imali bogatu medunardnu saradnju kako kroz
Evropsku asocijaciju EAMDA, tako i1 kroz razmenu iskustava u naucno-
istrazivackom radu, publikacijama, informacijama iz drugih zemalja. Naravno
Citavo vreme radili smo na razvoju svoje organizacije Kkroz osnivanje
republickih, pokrajinskih i osnovnih udurZenja distroficara kojih je krajem
1990. godine bilo pedeset i Sest u ¢itavoj Jugoslaviji.

Ipak, najveée dostugnuce je bio uticaj na menjanje predrasuda i opStih
drustvenih stavova o obolelima od distrofije i nasa afirmacija kao sposobnih 1i
ravnopravnih ¢lanova drustva o kojima ne treba drugi da brinu kao o objektima,
ve¢ da budemo subjekti 1 da odlucujemo sami o sebi.
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Naravno, da sam ja bila aktivna u organizaciji svih dvadesetpet godina,
bila jedna od njenih osnivaca, rade¢i na raznim pozicijama: potpredsednice,
predsednice, generalnog sekretara Predsednistva Saveza distroficara Jugoslavije
u razli¢itim vremenskim periodima rada organizacije. A bila sam, naravno, i
medu osnivacima republickog udruzenja u Srbiji, kao $to sam ve¢ pomenula
aktivno sam sudelovala u radu EAMDA, bila potpredsednica jedanaest godina i
dve godine predsednica ove organizacije, kao prva Zena koja je ovu evropsku
organizaciju vodila.

Ucestvovala sam u kreranju strategije i planiranja aktivnosti
organizacije, izmenama zakonodavstva, kontaktirala sa naucnicima
strunjacima, donosiocima odluka u raznim saveznim i republickim
ministarstvima. Kako ja ne odustajem lako, ako ni pisanim putem, ni telefonom
nisam mogla da dodem do neke nama vazne osobe, znala sam da rano ujutru i
pre pocetka radnog vremena, odem u neku ustanovu i ¢ekam pred kancelarijom
te osobe, dok se ona ne dode. Naravno nastupala sam uvek uljudno, ljubazno,
ali samouvereno, nikad sa tugaljivim stavom i pricama. I nikad se nije desilo da
me neko nije primio bar na pet-deset minuta da mogu da izlozim pitanje zbog
koga sam tu.

Kako se ve€ina saveznih organa nalazila na Novom Beogradu u
zgradama koje su se u obi¢nom govoru nazivale SIV II i SIV III™®, stalno sam
se borila sa gomilom stepenica na ulazu. Vecito sam morala da molim ljude
okolo da me sa kolicima unesu i iznesu iz zgrade. Vrlo neprijatno iskustvo, ali
Sta ¢e§ — ako hoces da postignes cilj, to je jedini izbor.

Ono na $to sam veoma ponosna jeste S$to je tadasnje druStvo prepoznalo
vrednosti rada naSe organizacije i ljudi koji su u njoj radili, a rezultat toga bio je
da su aktivisti Saveza distroficara Jugoslavije dobili vrlo visoka drzavna
odlikovanja u dva navrata. Prvi put
je to bilo povodom deset godina
rada organizacije kada smo nas
petoro — Boris Sustarsi¢ (Slovenija),
Hasan PasSovi¢ (BiH), Stjepan Bo-
sak (Hrvatska), Arandel Radmilac, i
ja (Srbija), dobili Orden rada sa
srebrnim vencem koji je potpisao
predsednik Republike, Josip Broz -
Tito, a odlikovanje je urucio drug
Momir Kapor, ¢lan PredsedniStva
BiH u Fojnici 1976. godine. Od
petoro odlikovanih ja sam bila

Momir Kapor, clan Predsednistva BiH
urucuje Orden rada Gordani Rajkov, 1976. AR
godine u Fojnici Jedina Zena.

5 Zgrade Saveznog Izvrinog Veca — SIV koji je bilo nekoliko na razli¢itim mestima.
(Prim.prir.)

50



Drugi put odlikovanja viSeg ranga Orden zasluge za narod sa srebrnim
zracima za naroCite zasluge i1 postignute uspehe od znacaja za socijalicku
izgradnju zemlje, smo dobili za dvadeset godina postojanja i rada organizacije
Hasan Pasovi¢, Stjepan Bosak, Boris Sustarsi¢ i ja, a Orden rada dobile su nase
kolege Simo Petkovi¢, Rajko Knezevi¢ 1 Ferenc Lukac. I toga puta od sedmoro
odlikovanih osoba obolelih od miSi¢ne distrofije, ja sam bila jedina Zena. Koliko
je meni u znanju, to je prvi put da su osobe sa invaliditetom iz neke organizacije
koja nije bila boracka, dobili vrlo visoka drzavna odlikovanja za rad i razvoj
neke organizacije osoba sa invaliditetom. Priznanje je uruila Zora Tomic,
Clanica PredsedniStva SFRJ, koja je u svom pozdravhom govoru rekla: -
Organizacija nisu prostorije, stolovi i pisa¢e masine, organizacija su ljudi koji se
tu okupljaju i bore se za dobrobit svih.

Ko je od Vasih tadasnjih bliskih saradnika jo$ uvek aktivan?

Sada smo ostali zivi samo Boris, Hasan Andelka i ja. Boris jo§ uvek vodi
Drustvo misi¢no obolelih Slovenije. Andelka se trudi da bude aktivna u lokalnoj
organizaciji u Virovitici, a Hasan sa Zenom sada Zivi u Nemackoj. Daleko mu je
bolja zdravstvena zastita tamo nego ovde i pristupac¢nost svemu. Sada dolazi leti
po dva meseca u Sarajevo, pa se vrati u Nemacku.

Mozda da se vratimo VaSem licnom Zivotu. Kako je izgledao period nakon
povratka Vaseg brata iz vojske?

Kad se brat vratio iz vojske, vrlo brzo je nakon toga otiSao da radi u
Nemacku. Naravno, povremeno je dolazio po par dana u posetu, ali Ziveo je u
Nemackoj. Tako ja, prakticno, od svoje dvadesettrece godine zZivim sama.

Do svoje tridesetdruge-tridesettre¢e godine sam hodala i mogla sam sama
da obavljam svoje osnovne potrebe, da ustanem, odem u toalet i sve ostalo.
Jedino mi je trebao prevoz do Udruzenja ili neke ustanove kada smo isli na
razgovore i pregovore. Koristili smo taksi, a kasnije smo nabavili i svoje vozilo,
ali je to uvek bilo komplikovano, jer su kolica morala da se sklapaju i rasklapaju
pri svakom ulasku 1 izlasku iz kola. Po kuéi sam izbegavala da budem u
kolicima, samo kad sam izlazila napolje sam koristila kolica. Naravno, kako
distrofija stalno napreduje, bez odredene dinamike, kasnije sam morala za
kretanje da koristim kolica stalno, posebno nakon jednog dogadaja u kupatilu
kada sam bila sama kod kuce i nisam mogla da sa jednog mesta predem na
drugo. Onda sam shvatila da moram kona¢no da sednem u kolica. Tada sam ve¢
bila zavrSila fakultet 1 kako nisam mogla da radim u Skoli zbog raznih
arhitektonskih prepreka, pocela sam da drzim privatne Casove matematike
ucenicima kod kuce. To je jedan od poslova koji sam zaista najvise volela da
radim. Jedina njegova loSa strana je bila to §to sam ostajala u kuéi, manje sam
izlazila 1 nisam imala dovoljno komunikacije sa drugima. Znala sam da drzim 1
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po pet-Sest Skolskih Casova, skoro celo radno vreme i vise od toga. Uglavnom
sam imala ucenike iz gimnazije, jer je moja drugarica Zizi koja je takode
zavr$ila matematiku, radila u Desetoj beogradskoj gimnaziji i1 slala mi je dake
koji su imali problema sa matematikom. To su bili u€enici/ce drugi-treci-Cetvrti
razred gimnazije, ve¢ odrasli momci i devojke, tako da sam ja bila neznatno
starija od njih 1 lepo smo se slagali. Kroz komunikaciju sa njima sam znala Sta se
nosi, $ta je moderno, jezik koji koriste i slicno. Ostane$ mlad kad si stalno sa
mladima u drustvu. Bila su to deca koju sam jako volela, a i danas posle toliko
godina, pamtim Stosove koje su koristili. Jedan je stalno kasnio, ali obavezno
svaki put za divno cudo nade drugo opravdanje: baba ga poslala po lekove, nije
stigao autobus, morao je da ide ne znam Sta da obavi, ali obavezno kasni. Drugi
je dolazio na ¢asove s novinama i kaze: - Evo. ja sam doneo novine da malo
Citate. Jer kako on to kao sve zna, ja mogu malo da prelistam novine dok uradi
zadatke. Secam se 1 devojke, koja je jednom trebala da uradi neku vrlo
jednostavnu racunsku operaciju, za koju sam ja znala da ume, ali je stalno imala
negativan rezultat. Na kraju ja kazem: - Ako je to tol'ko, ja sam Papa Pije
dvanaesti. Ona pruzi ruku i kaze: - Drago mi je, ja sam Ksenija! Deca su bila Sou
program. A bio je i jedan momak jako ozbiljan, radila sam sa njim nacrtnu
geometriju. U nacrtnoj geometriji postoji postupak projektovanja likova ili tela
na odredenu ravan, a da bi se dobila prava veli¢ina tog lika, koristio se izraz
,oboriti” pravu ili drugi lik u odredenu ravan. Trebalo je da ,,oborimo” duz
obelezenu sa C i K, $to je bio vrlo jednostavan postupak, koji je on radio vise
puta. U nekom momentu ,,stane mu mozak” i nikako ne zna kako to da uradi. Na
kraju ja kazem: - Pa dobro, to smo toliko puta radili, kako da oborimo CK!®7”
On me pogleda vrlo ozbiljno i kaze: - Profesorka, tesko!

Ja sam tako uZivala radec¢i sa ucenicima. Jedan momak, zvao se Janos,
ozledio Saku desne ruke i nije mogao da pise. Ja kazem: - Dobro, kad ti bude
bolje, javi se. - Ne, ne, ne, kaze, do¢i ¢u ja na ¢as, probac¢u levom rukom. Kakva
leva ruka, nema pojma, Svrakopis. - Dobro, ja ¢u da piSem, a ti diktiraj. Trajalo
je to beskrajno, ali sam ja oduvek imala beskrajno strpljenje za njih. A kad mu
dosadi, on kaze: - Ma znate §ta, profesorka, mozemo li mi nekad da pricamo o
necem drugom, osim o matematici? Kazem: - JanoSe, ne moze, ti si ovde zbog
casova, moramo prvo to da nauc¢imo. Kad se zavrsi Skolska godina, onda ¢emo
se dogovoriti, moze$ da dodes i onda ¢emo da pricamo o ¢emu hoces. I zavrsi se
Skolska godina, polozi on sve 1 javlja se jedan dan 1 kaZe: - Je I' se seCate Vi da
ste obecali, da ja dodem kao na Cas i da onda pri¢amo o bilo cemu? I onda je,
naravno, doSao 1 proveli smo vreme u razgovoru o raznim drugim stvarima koje
nisu imale veze sa Skolom. Ukratko, deca su bila divna, a kad dobiju dobru
ocenu u $koli, ja sam im kupovala ¢okolade, kao zato Sto su savladali to, a oni su
meni obavezno pisali razglednice sa mora.

® CK je bila skraéenica za Centralni komitet Komunisti¢ke partije Jugoslavije, koja je bila
nosilac vlasti u SFRJ. (Prim.prir.)
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I danas sre¢em ljude kojima sam predavala i pitaju me da li ih se seam.
Nazalost, ja viSe ne pamtim sve njihove likove i1 imena, posle vise od Cetrdeset
godina. Nedavno sam srela jednu gospodu, ide prema meni i smeje se. Ja gledam
koga ima iza mene koga poznaje. Zena dode do mene i kaze: - Dobar dan, kako
ste? Ali ja ne poznajem Zzenu i pitam je: - lzvinite, molim Vas, ali odakle se mi
znamo? Ona odgovori: - Vi ste meni predavali dok sam i$la u gimnaziju. Ja Vas
pamtim, Vi ste bili najbolja profesorka matematike koja je postojala i nikad ni
pre ni posle toga niko nije znao da mi objasni nesto $to ste Vi znali i mogli. A'i
sada vas povremeno vidam na televiziji i ponosno kazem svojoj deci: Ovo je
moja profesorka matematike! Lep je to osecaj kad se takvi susreti dese, uvek mi
ulepsaju dan.

Naravno, mimo tih ¢asova matematike ja sam paralelno bila aktivna i u
UdruZenju distrofi¢ara. Novac od ¢asova sam uglavnom Stedela da bih mogla da
idem na putovanja.

Imala sam dosta drugarica, prijatelja i dan danas imam jedno tri drugarice
s kojima se jos uvek druzim i posle nekoliko decenija.

Kako ste ih upoznali: na studijama, u gimnaziji ili posle?

Na razne nacine, uglavnom jedne preko drugih. Imala sam vezu sa
momkom koji je magistrirao istoriju i onda sam se preko njega upoznala i
njegovog druga Bracu, a zatim njegovu devojku, Vesnu. Preko nje sam upoznala
i druge drugarice Ljilju i Lolu, i tako u krug. I dan danas se sa njima ¢esto ¢ujem
1 druzim, iako svaka ima svoje poslovne karijere, decu i svoje zivote. Lola je
neko vreme bila direktorka Hidrometeoroloskog zavoda Srbije, a Ljilja radi u
Direktoratu za vazdu$ni saobracaj, obe su po struci meteoroloskinje. Vesna radi
kao kustos i1 nacelnik u Muzeju istorije Jugoslavije. I tako sam upoznala i
Desu'’, jer je Desa radila sa Vesnom u Muzeju. | kada sam ja 2000. godine
preselila u ovaj sta u kome sam danas, trazila sam nekoga ko bi mogao sa mnom
da stanuje, ona je rekla: - Pa, evo, ja ¢u da pitam jednu koleginicu koja svaki dan
putuje iz Lazarevca, pa bi joj mozda odgovaralo da bude u Beogradu. Tako su se
Sirili krugovi poznanstva i prijateljstva.

Da li ste koristili neku od tada raspolozivih usluga socijalne zastite?

Koristila sam sluzbu kuéne nege, a kasnije 1 sluzbu pomo¢i u kuéi. Kada
sam pocela da koristim ovu uslugu, tada sam jos uvek hodala i ova usluga je bila
na potpuno drugi nacin organizovana. Kako sam zivela sama, a imala sam
problema u kretanju 1 nisam mogla da idem u nabavku, dobila sam ku¢nu negu
Getiri sata dnevno, a jedno vreme &ak i Sest sati. ,,Negovateljica™?®, koja je

Y Desanka Simi¢ (Prim. prir.)
'8 Naziv koji se u to doba koristio. (Prim. prir.)
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dolazila ujutro, usput svrati na pijacu, kupi namirnice, spremi rucak, sutradan
planiramo da peglamo veS$, spremamo stan i sli¢no. Uglavnom napravimo
nedeljni plan i to je meni bilo dovoljno da obavim sve poslove, jer ona obicno
dode ujutro, pa mi pomogne da obavim li¢nu higijenu i onda dalje $ta je tokom
dana potrebno. Tako je dosta godina to dobro funkcionisalo.

Kasnije se ova ustanova reorganizovala kao i promenio sadrzaj usluge,
tako da je to danas pola sata kuéna nega, samo se obavi ,,medicinski deo”
potreba. Uvedena je i usluga tzv. geronto domacica, pa sam jedno vreme imala 1
jednu i drugu uslugu. Ali to je bilo komplikovano za funkcionisanje, jer njihove
obaveze bile razlicito i striktno odredene. Osoba koja je dolazila u okviru usluge
kuéne nege i leCenja, ona mi je pomagala da obavim li¢nu higijenu i eventualno
mi skuva kafu ujutro da popijem i da se ,,preselim” u kolica, ali tu Soljicu ne
moze da opere jer to treba da radi geranto domacica, dok osoba koja dolazi kao
geranto domacica ni slucajno ne moze da ti pomogne da odes u toalet. Zato sam
ja ubedena da sistem mora da bude takav da usluga ,,prati” ¢oveka, a ne da se
covek 1 njegove potrebe dele na razlicite sluzbe, koje je vrlo tesko koordinirati, a
obe sluzbe istoj svrsi da pruze pomoc¢ u obavljanju osnovnih zivotnih potreba.
Iako tada nisam znala za pojam personalnih asistenata, oseala sam da
organizacija mora da bude drugacija i da bude prilagodena individualnim
potrebama svake osobe.

Htela bih pre toga samo da Vas pitam koje godine ste se preselili iz kuce u
kojoj ste se rodili, u prethodni stan, a onda u ovaj?

U ovaj stan sam dosla u septembru dvehiljadite. Pre toga, stanovala sam u
ulici Maksima Gorkog. Tu smo se preselili jer se ku¢a gde sam se rodila, srusila.
Kad je mama umrla, mi smo ve¢ bili u tom stanu. A tata je umro kad smo bili u
toj prvoj kuéi, a tih godina su se ruSile te male porodi¢ne kuée a deonicarska
preduzeca gradila stambene velike zgrade.

A to je bio stan u vaSem vlasniStvu ili je isto bio iznajmljen?
Ne, mi smo imali ugovor o zakupu, a vlasnik je bilo neko preduzece. E,

onda izasao je onaj zakon kad si mogao da otkupi$ stanove koji su pod zakupom
i tako sam ja onda taj stan otkupila.

Otkupili ste ga od novca koji ste zaradili drZe¢i ¢asove?

Da. Rade¢i u Udruzenju, nikad nisam dinar dobila. Nikad. Osim $to su mi
bili pla¢eni putni troSkovi ako negde sluzbeno putujem. Eventualno smestaj. Ali
za ovo Sto sam radila, nikad nisam dobila novac. Naravno, kako sam sedam
godina radila u britanskoj agenciji OXFAM, mogla sam i od tog prihoda da
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ustedim novac koji sam kasnije upotrebila i za kupovinu stana. Stari stan sam
dvehiljadite prodala, jer je bio na tre¢em spratu, a lift se stalno kvario i to je bio
veliki problem za izlazak i povratak kuci.

Zato sam ga na kraju prodala 1 kupila ovaj koji je u prizemlju da bih lakSe
funkcionisala. Za mene koja sam sve to morala da radim sama, bio je to vrlo
tezak 1 komplikovan poduhvat. Agencije su samo gledale kako da prodaju tvoj
stan, a nisu imale interesa da dugo traze ono Sto tebi odgovara. Meni je bilo jako
teSko da kre¢uéi se uz pomoc¢ kolica, bez prevoza obilazim razlicite delove grada
i gledam stanove u koje najcesc¢e nisam mogla da udem, koji su bili neuslovni ili
meni po ceni nedostpni, a bez ikoga da mi u tome pomogne. Svako ko se tako
selio zna koliko je to tezak posao.

Na kraju sam angaZovala jednog druga da prati sve oglase i obilazi stanove
koji su se ¢inili prihvatljivi, a da ja posle idem da pogledam samo stanove koje
on proceni da bi mogli do¢i u obzir. Mislim da je on pogledao preko dvadeset
stanova, ja jedno osam do deset dok nisam nasla ovaj stan koji takode nije bio
pristupacan ali je najlaksi bio za adaptaciju i postavljanje spoljnih rampi, u ¢emu
su mi komsije zdusno odmagale. Na kraju su se smirili. Naravno, adaptaciju sam
sama platila, a ve¢ posao oko pakovanja i selidbe i da ne pominjem... Za fizi¢ke
poslove sam, naravno, morala da molim prijatelje ili da platim, ali sva briga oko
novca, organizacije i odluka bila je na meni. Bio je to jedan od mnogih velikih
1zazova u mom zivotu koji sam sama morala i uspela da prevazidem!
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111 DEO. NASTANAK POKRETA ZA SAMOSTALNI ZIVOT
OSOBA SA INVALIDITETOM U SRBIJI

Sta se deSavalo od devedeset prve, kad su poéeli ratovi i sankcije, do VaSeg
odlaska u Irsku?

Ja sam 1 dalje drzala ¢asove, a kada je poceo rat, poceo je sistem da se
raspada. Raspala se i organizacija. Osim drzanja cCasova, radila sam 1 u
Udruzenju, koliko sam mogla, ali ve¢ u Savezu distroficara Jugoslavije nisam
bila nesto narocito mnogo angazovana jer prakti¢éno nije moglo mnogo vise da se
uradi. A u Udruzenje Srbije nisam bila posebno aktivna jer se moj rad odvijao
uglavnom na nivou Jugoslavije i na evropskom nivou. Ipak, u€estvovala sam na
sastanku Izvr$nog Komiteta EAMDA-e 1992. godine u Londonu, kao
potpredsednica, a gospoda Dzudi Vindl', iz Irske, koja je u to vreme bila
generalni sekretar EAMDA-e, pozvala je mene i Mimicu da nakon sastanka
Izvr$nog Komiteta iz Londona odemo u Dablin na nedelju-dve dana da bi se
,»sklonile” iz te ratne situacije, a 1 da bi pomogla UdruZenju distroficara Irske da
se organizuje seminar na temu socijalnog ukljucivanja distrofi¢ara u Irskoj. | mi
smo nakon sastanka u Londonu otiSle u Dablin i dva dana smo bile smeStene u
hotelu.

U to vreme upravo se osnovao Centar za samostalni zivot Dablina i tek su
zapoCinjali program personalnih asistenata preko evropskog programa
TEMPUS.

Pre nego §to su osnovali CSZ Dablin, oni su sastavili malu ekipu koja je
iSla u Englesku da vidi kako tamo funkcioniSe sistem personalne asistencije
(PA) i da razmeni iskustva. Tako su oni preuzeli deo modela servisa PA, a
kasnije smo mi u Centru Srbije preuzeli irski model, i prilagodili ga uslovima u
Srbiji. Poceli su sa petnaestak ljudi koji su dobili personalne asistente, i tako su
dobili i aktiviste koji su bili spremni da se bore za ovu uslugu, jer su tada
doziveli drugi kvalitet Zivota 1 znali su za Sta se bore. Uvek je bila prica: ne
moze§ se boriti za pristupacan autobus ako se nikad u jednom pristupacnom
autobusu nisi vozio. I ne moze$ se boriti za asistente, ako ne zna$ Sta to znaci 1
ako nisi bar u delu svog zivota to, koristila, osetila...

Da ne bi bile u hotelu sve vreme boravka u Dablinu, ponudili su Mimici i
meni da predemo u stan koji su iznajmili za jednu devojku obolelu od distrofije,
koja se petnaest dana pre toga preselila u taj stan, jer je bila jedna od korisnica
novozapocetog servisa personalne asistencije. Kako ona pre toga nikad nije
zivela sama, nije navikla da donosi sama odluke, a tada je ve¢ imala Cetrdesettri
godine, bila je sasvim zbunjena kako ¢e sama da funkcioniSe i organizuje rad

9 Judy Windle (Prim. prev.)
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svoje personalne asistentkinje, jer je njih bilo sedam sestara i nju su ,,selili”” od
jedne do druge sestre koje su brinule o njoj. Tako su nam ponudili da budemo sa
njom i da joj pomognemo da se snade u novonastaloj situaciji. Njeno ime je
Florence Dougal®® (mi smo je od miloste svi zvali Flo), zavrsila je samo oshovnu
Skolu pri bolnici u kojoj je provela deo svog Zivota.

Kad je seminar bio odrzan, Udruzenje distroficara Irske (MDI) mi je
ponudio da jos$ ostanem u Dablinu i radim za Centar za samostalni zivot Dablina,
kao i da nastavim da podrzavam Flo. Mimica je morala da se vrati u Beograd, jer
je tada ve¢ bila zaposlena kao lektor-korektor u Stampariji ,,Glas” u Beogradu.

Kakva je veza bila izmedu UdruZenja distroficara Irske i Centra za
samostalni Zivot Dablina?

Gordana sa Florens i Martinom u Dablinu, 1994. godine

Centar su osnovali uglavnom distroficari, a nosilac te ideje bio je Martin
Nohton®!, koji je okupio Florens, Hjuberta Mekkormika®, Ursulu Hagerti, koji
su bili distroficari, a ujedno bili 1 ¢lanovi UdruZenja distroficara Irske, 1 njihovi
su &lanovi i dan danas, kao i Majkla Mekkejba?®, Dermota Volga, Pitera Mora,
koji su bili osobe sa cerebralnom paralizom. Neke od njih su kao Martin proveli
detinjstvo 1 mladost u trajnom smestaju, Sto je bio Cest slucaj u Irskoj. Zajedno

0 Florens Dugal (1949-2016), jedna od osnivaga Centra za samostalni Zivot Dablin (Prim.prir.)
2! Martin Naughton (1954-2016), jedan od lidera irskog i evropskog pokreta za samostalni
zivot. Vise na: http://www.dublincil.org/history.asp (Prim.prir.)

22 Hubert McCormic (Prim.prir.)

% Michael McCabe, predsednik Centra za samostalni Zivot Irske (Prim.prir.)
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sa mnom, u Dablinu je bila i jedna devojka obolela od distrofije (Jana) iz
Amerike koja se bavila PR-om, jer su ljudi u Centru odluéili da pozovu i
aktiviste invalidskog pokreta iz durgih zemalja, da bi motivisali svoje ¢lanove,
koji o samostalnom zivotu niSta nisu znali, kako bi mogli da razmenjuju iskustva
sa drugim ljudima sa invalidetom. Tamo sam otisla u februaru 1992, a umesto
dve nedelje ostala sam skoro do kraja juna. Bilo mi je jako teSko za snalazenje,
jer nikada pre toga nisam bila sama tako daleko od svoje kuée. U maju je dosla
ponovo Mimica i ostala sa mnom do kraja juna, kada smo se zajedno vratile
kuci.

U Dablin sam se ponovo vratila u septembru iste godine, jer mi je Martin
ponudio da i dalje radim za Centar Dablina. Ja sam prihvatila, pod uslovom da to
nema vremensko ograni¢enje, odnosno da mogu da se vratim ku¢i kada god ja to
odluc¢im. I tako sam tamo provela Cetiri godine rade¢i na razli¢itim projektima,
vracajuci se svakog leta po dva-tri meseca u Beograd, da se nakupim toplote i
ljubavi svojih prijatelja kod kuée, a onda se opet s jeseni vracala u Dablin.

Angazovali su me da predajem prvim Invalidskim studijama na Mejnut
(Maynoot) koledzu u Dablinu i tu sam, u stvari, po&ela da ¢itam Kolina Barnsa®*
1 druge teoretiare koji su pisali o samostalnom Zivotu osoba sa invaliditetom.
Istovremeno su mi ponudili da vodim program koji je Centar tek zapocinjao pod
nazivom Operation Get out (Operacija Izadi), a ideja je bila da se pronade osam-
devet osoba koji Zive u institucijama za trajni smestaj i da se oni ,,izmeste” iz
institucija u privatan smestaj, da im se angazuju personalni asistenti i da
pokusaju da zive samostalni Zivot. Ceo projekat je, u stvari, bio 1 istrazivacki, jer
moj posao 1 koleginice koja je radila sa mnom je bio da se prati i beleZi kako taj
proces tece, Sta su glavni problemi, §ta su tacke na koje treba da se obrati paZznja.
Tako je projekat i dobio ime Operation Get out (Operacija Izadi) jer je
omogucavao proces izlaska iz institucija u samostalni zivot. Na tom projektu
radila sam sa saradnicom koja je inace radila u Udruzenju distrofiCara Irske, jer
je u Irskoj pravilo bilo da ako hoce§ da upiSe$ neki fakultet (a ona je Zelela da
studira sociologiju), ti prvo godinu dana mora$ da radi§ u nekoj ustanovi ili
nekom udruzenju koje ima veze sa tim $to hoce$ da studiras. Sa Gronjom25 sam i
dan danas dobra prijateljica, Cesto se Cujemo, a povremeno i sre¢emo.

Pitanje i1 problem je, naravno, bilo kako nauciti ljude da Zive samostalno
nakon toliko godina Zivota u instituciji. Mi smo obilazile razli¢ite ustanove za
tajni smestaj i intervjuisale ljude koji su izrazili interes za to. Se¢am se jedne
devojke, Morejd se zvala, koja je imala posledice cerebralne paralize i nije
mogla uopste da govori. Imala je vrlo primitivnu spravicu, kao tastatura na kojoj
je kucala ono §to je zelela da kaze, a koja je imala mali ekran na koji su izlazile
te reCi. Tu spravicu je drzala u krilu ispred sebe (inace je koristila kolica), 1 na taj
nacin komunicirala sa ljudima. Znam da sam je na intervjuu pitala: - Dobro, a

# Sociolog, zagetnik Studija invalidnosti na Univrzitetu Lids (Leeds) u Engleskoj (Prim.prir.)
% Grainne McGettirick (Prim.prir.)
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zaSto bi ti htela da izade$ odavde, deluje komforno i lepo, a ona je napisala samo
dve reci: udobni zatvor. I to je bila sjajna definicija institucije u samo dve reci.
Zato §to je komunicirala putem te tastature, uvek je davala Sto krace i jezgrovite
odgovore, da ne bi morala mnogo da pisSe. Ali bila je sjajna, svaki dan je isla
vozom u biblioteku na Triniti koledz, i kad nije mogla da ude u voz, molila je
ljude okolo da joj u tome pomognu. Ona je bila jedna od tih osoba koje su usle u
taj program i koja dan danas Zzivi samostalan zivot uz podrSku personalnih
asistenata. U pocetku joj je bilo tesko, a i meni jer nisam mogla da komuniciram
sa njom telefonom i ¢ujem da li je sa njom sve u redu. Dosla je jednog dana i
pozalila se da njene asistenkinje medusobno komuniciraju i predaju je ,.kao
duznost” jedna drugoj, objasnjavajuéi Sta bi moglo da joj treba, bez ikakvog
njenog uceSca u toj komunikaciju. Takode su se bez pitanja sluzile njenom
hranom i drugim stvarima. Ja sam rekla neka napise ,,listu pravila ponaSanja” za
personalne asistentkinje 1 okaci je na vidno mesto na zidu. Necu nikad zaboraviti
njen osmeh kada me je preko prijatelja pozvala da dodem u posetu i sa ponosom
mi pokazala na zidu okacenu ,,listu pravila ponasanja”, a od tada takve probleme
vise nije imala.

Se¢am se 1 brac¢e Majkla 1 Tomasa, koji su takode bili u tom programu.
Obojica su bolovala od Disenove miSi¢ne distrofije (koja je vrlo progresivna),
jedan je imao osamnaest, a drugi dvadeset 1 jednu godinu. Ceo Zivot su proveli u
bolnici, gde su ih roditelji ostavili jo§ kad su bili mali i vise ih nikad nisu
obilazili. Kada su usli u projekat, iznajmili smo im stan, relativno blizu od mesta
gde smo Flo i ja stanovale, i dobili su personalne asistente. O njima sam jako
brinula jer nikada nisu samostalno ziveli i deca pojma nemaju o svakodnevnom
obi¢nom Zivotu 1 obavezama u njemu. Zvala sam ih svaki dan da proverim da li
su kupili hleb, mleko, $ta imaju za hranu, da li su platili struju i slicno. Trebalo
je za stan nabaviti 1 neke najosnovnije predmete i opremu, kao Sto su stvari za
kuhinju (tanjiri, escajg i posude za kuvanje), pegla, navlake, posteljina i sli¢no.
Trazila sam da idemo zajedno u kupovinu, 1 da oni odaberu ono $to im se svida.
Udemo u prodavnicu, ja pitam: - Koja vam se posteljina svida? Kazu: - Pa koju
Vi hocete. Ja insistiram: - Ne koju ja hocu, koja se Vama dopada? Naravno, ja
nisam i$la ni na kakvu obuku pre toga, nego sam radila na osnovu intuicije 1
svog iskustva samostalnog zivota. Pa ja sam toliko godina zZivela sama.

Pre nego $to su se ta dva momka preselila iz institucije u iznajmljeni stan,
trebalo je u njega i da se uvede telefon. Cekamo deset dana, nikako to da urade. I
na kraju ja pozovem telefonsku kompaniju i kazem im: - Znate $ta, za tri dana se
useljavaju i do¢i ¢e vazna linost iz Vlade koja treba to da proprati, stvarno bi
morali da imamo telefon. Telefonska kompanija se javila gazdarici i rekla kako
¢e odmah do¢i jer neko iz Vlade dolazi u stan da vidi kako program tece. A Zena
apsolutno sva u panici, zove Martina i1 kaze: - Pa zaSto meni niko nije rekao da
taj politiar dolazi, pa Sta ¢u sad ja? Martin je takode bio zbunjen, zove me 1 pita
o ¢emu ova Zena prica i ko to dolazi u posetu, a da on to ne zna? Ja kazem: - Ma,
ne dolazi niko, ali morala sam da smislim razlog da se taj posao Sto pre zavrsi. I
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za dva dana je bio uveden telefon, a rekli su mi da se ponasam kao da sam iz
Irske, jer bi nesto slicno 1 oni bili u stanju da urade. Nisu verovali da jo§ neko iz
druge zemlje razmislja na taj nacin.

Mladi od njih je bio u loSijem zdravstvenom stanju i1 on se jako bojao Sto
nije u bolnici, jer ne moze da dise i stalno je bio uznemiren jer nije znao da li ¢e
dobiti medicinsku negu kao ranije jer je navikao da u blizini ima lekara,
medicinsku sestru. Medutim, stariji bi, ¢ini mi se, i na Mars otiSao i on ga je i
nagovorio da izadu iz bolnice 1 po¢nu da Zive samostalan Zivot. Posle nekih
mesec dana od pocetka, mladi brat mi saopsti da bi Zeleo da se vrati u instituciju
1 samo se plasi da se mi zbog toga ne naljutimo. Ja ne samo da se nisam naljutila
ve¢ sam, naprotiv, bila vrlo sre¢na jer je to bila prva samostalna odluka koju je
on doneo u celom svom zivotu, jer je uvek radio ono $to je brat zeleo. Ideja
celoga projekta bila je da je u redu, ako oseti§ da hoces da se vratis u instituciju,
da to 1 mozes. I on se vratio u instituciju, a brat je ostao da zivi samostalno uz
podrsku personalnih asistenata.

Tako smo Gronja i ja u stvari osmisljavale poseban program obuke za
trenutak kad izlazi§ iz institucije u samostalni zivot, i §ta su sve situacije i
teSkoce s kojima se moze§ naci. Cilj ovog projekta, koji je bio na neki nacin
preteca procesu deinstitucionalizacije, bio je da se izradi Vodic tipa prelazak iz
institucije u samostalan zivot, koji, nazalost, nikad nije do kraja napisan.
Verujem da bi jedan ovakav projekat i Vodi¢ bio vise nego dobrodosao u Srbiji,
naroCito u procesu deinstitucionalizacije, kada se pokuSava da ljudi izadu iz
institucija i da se vrate da zive u svojoj prirodnoj sredini uz odgovarajuce sluzbe
podrske u lokalnoj zajednici.
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Gordana na protestu ispred Irskog Parlamenta, 1994. godine
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Bilo je neophodno organizovati i obuku o filozofiji samostalnog zivota,
ukljucuju¢i 1 osnovne principe o mogucnosti izbora, samostalnog donoSenja
odluka, kontrole i ostalo, kao i na€ina funkcionisanja uz podrsku personalnih
asistenata. Mimica je u Irskoj, takode zavrsila obuku za personalne asistente. |
onda su se meni otvorile o¢i, jer sve o cemu se pricalo, bilo je ono §to sam ja vec
godinama radila, samo Sto nisam znala da se to zove filozofija samostalnog
zivota 1 principi koji vaze za nju. Tako da sam rade¢i na tom projektu i teorijski
uoblicila moje dotadasnje zivotno iskustvo. Kada se zavrsilo finasiranje toga
projekta, nije viSe bilo sredstava za nastavak programa personalne asistencije,
tako da je on prakticno trebao da se ukine. Aktivisti/kinje 1 dotadasnji
korisnici/ce?® su trazili prijem kod predsednika Vlade Republike Irske, a kako
niko nije hteo da primi delegaciju, onda smo mi resili da protestvujemo. Dva
dana i celu no¢ proveli smo ispred Parlamenta Republike Irske. Spavali smo tu
na ulici, neko je doneo neke vrece za spavanje, a ljudi koji su ziveli okolo ili bili
saradnici Centra donosili su nam cajeve, supu, a poneko i1 viski kako bi se
zagrejali, jer je bilo veoma hladno, povremeno je padala kisa, ali mi nismo hteli
da se mrdnemo odatle dok nadlezni ministar nije primio delegaciju Centra.
Nakon tog prijema, Irska Vlada odobrila je dodatna sredstva da bi taj program
mogao da se nastavi. To iskustvo bilo je dragoceno. Seéam se da smo imali
gomilu balona na kojima je pisalo Choice not charity (Izbor, a ne milosrde) koji
su bili zajedno povezani i li¢ili na jednu veliku loptu, koju smo nakon §to je
delegacija primljena, razvezali i baloni su se vinuli u vazduh, a jedan deo balona
smo nosili ulicama i delili prolaznicima. Tako se program nastavio. Sjajno je
bilo.

Jo§ dok sam bila u Beogradu 1 pre Irske, ¢itala sam o Adolfu Racki?,
koji je izdavao cCasopis o samostalnom Zzivotu i1 koji se smatra ,,ocem”
samostalnog Zivota u Evropi. Citajuéi njegove ¢lanke imala sam utisak kao da ga
ve¢ dugo poznajem. Kona¢no sam ga srela u Dablinu kada ga je dablinski Centar
za samostalni Zivot pozvao kao gosta na dogadaj koji se zvao Pride parade
(Parada ponosa osoba sa invaliditetom). On je jo§ uvek bio u pocetnoj fazi
socijalnog pristupa invalidnosti, koji je bio vid protesta protiv medicinskog
pristupa, 1 gde se jedno vreme smatralno da osobe sa invaliditetom moraju da se
sre¢u i donose odluke sami, bez prisustva osoba bez invaliditeta. Centar za
samostalni zivot Dablin, medutim, trudio se da ukljuci i ljude bez invaliditeta
koji su bili entuzijasti 1 Zeleli da podrZe naSu borbu za samostalni Zivot. Adolf je
bio potpuno iznenaden kada je na sastanku video ljude bez invaliditeta koji se
ukljuc¢uju u diskusiju ravnopravno, jer je smatrao da to nije u redu. Onda su

% Nastavke za oba roda ovde i u nastavku teksta sagovornica je dodala prilikom autorizovanja
redigovanog teksta (Prim.prir.)

27 prof. dr Adolf Ratzka, inicijator pokreta za samostalni Zivot osoba sa invliditetom u Evropi
nakon preseljenja iz SAD-a u Svedsku. Vise na:
http://www.uloba.no/SiteCollectionDocuments/Independent%20living-
seminar%20140614%20Adolf%20Ratzka.pdf (Prim. prir).
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mene zamolili da ga uvece odvedem na veceru i porazgovaram sa njim o tome.
Ja sam pokusala da mu objasnim mentalitet ljudi u Irskoj i1 zasto je vazno imati
Sto viSe saveznika, i on je do kraja potpuno izmenio svoje stavove u odnosu na
to kad je doSao u Dablin i kad je sreo Irce.

Toga dana kad je bilo dogovoreno okupljanje osoba sa invaliditetom iz
Centra, ali 1 drugih organizacija, sa idejom da se proseta glavnim trgom i da se
zavrsi malom konferencijom u Gradskoj ku¢i, lila je kiSa kao iz kabla (Sto za
Irsku i nije neka novost), ali u odredeno vreme na trgu se okupilo oko
sedamdesetak osoba sa invaliditetom, asistenata i drugih prijatelja, noseci
transparente, megafone i slicno, u jednom sjajnom raspolozenju. I mi smo po
0Otoj kisi prosetali do Gradske kuce, i ne hajuc¢i za to $to je veéina bila skroz
pokisla, imali sjajnu konferenciju, na kojoj smo govorili i Adolf i ja, za §ta su
nam kasnije rekli da je bilo vrlo inspirativno.

Mozete li da mi kaZete koji je to fenomen da u Svedskoj nije moglo da se
okupi viSe od trideset ljudi, a da je u Dablinu doslo po kiSi sedamdeset?
Ovde ne moZe ni deset osim ako se ne protestvuje za ve¢u novéanu pomo¢
ili za neku drugu povlasticu.

Da, Adolf nije mogao da se na¢udi kako u Svedskoj po lepom sunéanom
danu ne moze da se skupi ni dvadeset — trideset ljudi, a da se u Irskoj po tom
kiSnom danu okupila tolika grupa ljudi, koji su se pritom sjajno i zabavljali. Ja
mislim da je to fenomen koji su oni zvali trap benefit (zamka beneficija), jer
kada se izbori§ za razne beneficije koje ti drzava obezbeduje, ljudi se uljuljkaju
tim beneficijama i imaju utisak da su dobili sve $to im treba. Imas, recimo, neku
pomo¢ u kudi, ili asistente, a to Sto prevoz nije pristupacan, to nema veze, i
osobe sa invaliditetom viSe nece da izadu iz te svoje udobnosti koju su do tada
stekli. A ovde u Irskoj osobe sa invaliditetom imale su jako malo moguénosti za
samostalan zivot, 1 kao u svakom revolucionarnom pokretu, ima§ mnogo vise
motiva da se bori§ da bi neka prava ostvario. Grupa ljudi koja je u to vreme bila
okupljena u Centru za samostalni zivot imala je puno entuzijazma i motiva, i kao
Sto je moj prijatelj Martin govorio, osecalo se ,,Buzz in the air” (strujanje u
vazduhu), neka posebna energija se osecala u vazduhu kad smo se okupljali na
treninzima, sastancima i privatno se druze¢i. Prvo je postojao samo Centar u
Dablinu, a kada su pocela da se izdvajaju sredstva za samostalni zivot 1 da to
ulazi u sistem drzave, onda su poceli da se organizuju i lokalni centri za
samostalni Zivot. Ne znam koliko sad centara imaju po Irskoj, jer kad je ta
,pobeda” vec¢ bila izvojevana, Martin koji je bio ,,spiritus movens” (pokretacki
duh) celog pokreta je mislio da Centar viSe nema potrebe da se bavi pruzanjem
usluge personalne asistencije, ve¢ je osnovan CIL?® Dablin, koji se bavio
konkretnim aktivnostima podrske samo za Dablin, da bi na kraju pruzanje te

%8 Centar za samostalni Zivot (Centre for Independent Living — CIL) (Prim.prir.)
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usluge prepustili Irskom udruzenju korisnika/ca kolica (Irish Wheelchair
Association) jer su oni bili vrlo profesionalna organizacija koja je pruzala
razli¢ite usluge, imali dobro organizovan pristupacan prevoz i druge resurse, a
uslov je bio da nastave pruzanje usluge u skladu sa principima koji su vazili u
filozofiji samostalnog Zivota.

A CIL Irske se dalje bavio zastupnickim radom 1 osnivanjem lokalnih
centara. To i jeste bila osnovna misija Centra da se bavi zastupnickim radom i
uticajem na politiku drzave prema osobama sa invaliditetom. Uz to smo dodatno
radili 1 mala istrazivanja na osnovu kojih je moglo da se pokaze Sta razlicita
podrska u stvari znaci za osobe sa invaliditetom.

Da li se u okviru EAMDA-nih sastanaka pric¢alo o samostalnom Zivotu ili
ste to prvi put saznali kad ste otiSli u Irsku?

Pa ne tim re¢nikom. Skupstina EAMDA-e je uvek imala deo koji je bio
posvecen medicinskim pitanjima i taj je deo bio uvek mnogo vazniji jer su
istraZivanja o neuromiSiénim bolestima bila u toku. Onda smo se Evald Krog iz
Danske i ja izborili, da imamo jedan deo konferencije koji je bio posveéen
socijalnim pitanjima gde smo govorili o podrici koja bi omogucila da ljudi ne
zavise od porodice i sli¢no, ali se to nikad nije nazivalo tim imenom. Tako da
sam za pojmove u stvari saznala u Dablinu iako sam ih ve¢ sustinski 1 iskustveno
poznavala, samo nisam znala terminologiju. Tako smo poceli da gradimo novu
terminologiju upravo na tom Simpozijumu Kkoji je organizovan 1995. u Dablinu i
koji je bio sjajan. Svi su bili odusevljeni.

Kada ste naucdili engleski jezik?

Engleski sam ucila u gimnaziji, zatim sam ga dosta usavrsila kroz rad u
Evropskoj Asocijaciji (EAMDA), jer je radni jezik bio engleski, tako da se sva
korespodencija, kao i sastanci i konferencije odrzavale na engleskom jeziku.
Kad sam otiSla u Irsku, takode sam stalno koristila engleski jezik, ali uglavnom
onaj koji je bio primeren za rad u organizaciji. Medutim, imala sam problem sa
govorom za svakodnevni zivot, jer nisam znala reCi koje se koriste u
domacinstvu i obavljanju licnih potreba, kao na primer kako se kaze tucak za
meso, daska za seCenje luka i slicno. To mi na konferenciji nikad nije trebalo.
Tako da sam tamo, u stvari, ucila svakodnevni jezik koji mi treba dnevno u
zivotu da bih mogla ziveti. Narocito prvih mesec i po dana, glava me je bolela
od koncentracije. Na jednom papiru imala sam ispisane izraze za odevne
predmete (potkosulja, helanke, hulahopke), kao i glagolima kao §to su povudi,
zategnuti, ispraviti i sliéno. Taj sam papir drzala na zidu pored kreveta, da bih
mogla asistentkinji, koju sam imala preko dana, da objasnim kako hocu da se
obucem 1 ostale svakodnevne aktivnosti. Ako mi je trebala pomo¢ u toku no¢i,
pomagala mi je asistentkinja koju je imala Flo i koja je stanovala u istom stanu
Sa nNama.
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Kako ste provodili vreme u Irskoj?

Kao §to sam ve¢ rekla, u prvo vreme Mimica i ja smo bile tu da bi
pomogle Flo da se snade sama uz pomo¢ asistentkinja u funkcionisanju u
svakodnevnom Zivotu.

Kada se Flo uselila u taj stan, postojali su radni terapeuti/kinje, a jedna od
njih je dosla da proceni Sta je sve potrebno od adaptacija da bi taj stan mogla
nesmetano da koristi. Tako je, recimo, dobila, posebnu stolicu za tuSiranje,
dizalicu za prebacivanje u krevet i sli¢no, §to je sve bilo obezbedeno kroz fond
zdravstvene zastite koji je 1 snosio te troSkove. Takode su imali i deo jedne
ustanove namenjen procenama za koriS¢enje invalidskih kolica, gde su osobe
koje koriste kolica mogli da provere da li im odredena kolica odgovaraju, da li
im trebaju Sira, uza, koji tip kolica da koriste i da li je potrebna neka adaptacija
na kolicima, kao §to je, recimo, dodatni naslon za glavu.

Tako smo joj pomogle da nau¢i da moze da se organizuje i da daje
uputstva asistentkinji ako hoce da se stavi ve$ u masinu, spremi stan, i sama
pripremi neko jelo, a da ne treba da jede samo zamrznutu hranu, koja nema
potrebe da se priprema. Naucila je kako se pravi musaka i to joj je kasnije
postalo omiljeno jelo koje je pripremala kada su joj dolazili gosti.

Naredne godine kad sam ponovo otiSla u Irsku da vodim projekat
Operation Get out, Centar mi je iznajmio apartman, tako da sam stanovala sama
u svom ,,stanu”, koji je bio deset minuta hoda od Flo, i nastavile smo da se
druzimo 1 posecujemo. Ja sam tada imala dve asistentkinje. Jedna asistenkinja
mi je pomagala u obavljanju li¢nih potreba i u domacinstvu, a druga devojka mi
je asistirala u poslu i sa mnom provodila vreme u kancelariji. Asistentkinja koja
mi je pomagala u obavljanju li¢nih potreba, ujedno je provodila i no¢i sa mnom
u stanu. Na posao sam iSla vozom koji je bio pristupacan, a jedan deo puta sam
i8la peske.

Da li biste mi ispricali situaciju kad je Flo pocela da pravi Zurke?

Flo je u pocetku bila zbunjena, a kada je shvatila da sad moZe da odlucuje
sama i1 da ne mora nikog ni za §ta da pita, da moze ako hoce da pozove prijatelje
na pice ili da pravi Zurke pocela je to da radi Cesto, jer je to bilo neSto potpuno
novo za nju. Jo§ dok je Mimica bila sa nama, prvi put smo je vodile u grad
vozom, u kome ona nikad nije bila jer su je sestre uvek prevozile kolima. To
prvo vece izlaska u grad iSle smo u bioskop, zatim na veCeru u restoran i,
naravno, vratile se vozom. Ona je bila toliko uzbudena da je kad smo dosle ku¢i
samo rekla: - Oh, dear me, I need a hot whisky (O Boze, treba mi vru¢ viski) da
bi se smirila od tolikog uzbudenja. To je bilo prvi put za njenih Cetrdeset godina
da je samostalno mogla da koristi prevoz, ide u bioskop 1 veceru u restoran, a da
je nisu tamo vodile njene sestre. Pocela je da poziva prijatelje 1 da pravi parties
(zurke). Dobar obicaj u Irskoj je da svi koji dodu na Zurku donesu svoje pice i
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grickalice, jer kako je ona imala obicaj da kaze: - We are in the independant
living and we are poor (Mi smo u programu samostalnog zivota i siromasni
smo). Kako Irci mogu mnogo da popiju, svi se zagreju (jer je hladno i stalno
pada ta kiSa), onda pocnu da prave Sale, i tako je ona jedno vece, zvala
vatrogasce, ako hoc¢e da dodu na pice, jer je drustvo bilo samo zensko.

Flo 1 ja smo se svakodnevno posecivale. Kako je njoj bilo stalno hladno,
kao 1 meni, ona je nosila termofor (hot water bottle) u krilu 1 ¢ebe preko kolena i
kako ude u stan prvo pita: - Hocemo li jedan hot viski? Onda sam i ja preuzela
isti sistem kad idem kod nje, napunim termofor, stavim u krilo, stavim kapu na
glavu, nema veze kol'ko duva vetar i1 ¢ebe preko kolena i kad stignem kod nje,
opet popijemo hot viski da se zagrejemo. Cesto sam svracala do nje kad idem s
posla, pa tek onda idem ku¢i. Tako da smo se sjajno druzile. ISla sam 1 kod
njenih sestara u posetu i postali su mi kao porodica.

Tako bliske bile su mi i Gronja sa kojom sa radila i Dzudi, koja je pre dve
godine, nazalost, umrla. To je Zena za koju sam rekla da je bila generalni
sekretar EAMDA i koja nas je i pozvala da dodemo u Irsku. Ona je bila advokat,
a muz joj bio sudija koji me je vodio u sud da gledam kako izgleda sudenje. Ona
je bila sjajna, Cesto je me je pozivala na vecere, na Badnje vece ili na rucak za
Uskrs. Prihvatili su me kao nekog svog i zaista sam osec¢ala da sam na neki nacin
1 tu kod kuce. Flo je imala obicaj kada se ¢ujemo telefonom, nakon $to sam se
vratila u Srbiju, da pita: - Gordana, kada ¢es§ se vratiti ku¢i?

Koje su se jo$ aktivnosti odvijale u Centru?

Organizovale su se razli¢ite radionice i druge aktivnosti koje nisu nuzno
bile vezane za pitanja personalne asistencije, ali su omogucavale ljudima da se
druZze, posecuju 1 na taj nacin razvijaju jedan poseban odnos 1 opStu atmosferu u
grupi koja je na taj nacin postajala ¢vr§ée povezana i spremna da lobira i bori se
za svoja prava. Na tim radionicama bilo je i1 poznatih li€nosti iz muzickog i
pozoriSnog sveta, koji su dolazili volonterski i drzali te radionice.

Bilo je i sme$nih scena. Imali smo jednu radionicu o pisanju muzike koju
je trebalo da drzi Bono®, sef benda U2. Martin je doSao nakon $to je radionica
ve¢ pocela, 1 kako je uSao obratio se prvom momku koga je sreo, i rekao: - E,
momak, hajde, idi i stavi ¢ajnik (kettle) za vodu. Covek, koji je ustvari bio Bono,
pomirljivo kaZe: - Dobro, 1 izade. Ostali u€esnici se ¢ude 1 kaZzu Martinu: - Pa,
jesi li ti normalan, zna$ ti ko je ovo? - Ko? Pita Martin. Odgovore mu: - Pa,
Bono. Kasnije ga je Martin prepoznao po glasu, a posle je dugo isla prica kako
Martin Salje Bona da mu skuva ¢aj.

Takvu jednu radionicu o pisanju muzike drzao nam je 1 Kristi Mor™,
poznati irski kantautor, a ja sam najviSe volela njegovu baladu ,,The Voyage”.
Tu smo baladu kasnije preuzeli i kao muzicki logo naSeg Centra u Srbiji kada

2 Voda Grupe U2, Paul David Hewson, poznatiji kao Bono (Prim.prir.)
%0 Christy Moor, poznati irski kantautor (Prim.prir.)
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smo ga osnovali, jer ona govori o plovidbi, §to je nas asociralo na samostalni
Zivot.

Organizovali smo i modne revije poznatih dizajnera, gde su osobe sa
invaliditetom bili manekeni/ke, pa sam ja na jednoj od njih ,Sctala” neke
dzempere.

Mimica i ja igrale smo i u jednoj pozorisnoj predstavi, koju je
organizovalo Udruzenje distroficara Irske, preko programa ,,Horizon”, gde su
mladi ljudi sa invaliditetom ucili o medijima, imali praksu sa pravljenjem radio
emisija, priloga za televiziju i na kraju o pozori$noj umetnosti.

Sve je bilo vrlo profesionalno, a reziserka je bila Zena kojoj je to inace
profesija, a muziku za predstavu je komponovao jedan momak, distroficar.
Predstava se zvala ,,Deca kralja Lira”, i napravljena je po staroj irskoj legendi, o
deci koja su ostala bez majke, a macéeha ih je magijom pretvorila u labudove, sa
kletvom da ¢e dobiti ljudski lik onda kada se u Irskoj zacuju prva crkvena zvona.
Ja sam igrala dve uloge, duh mrtve kraljice, koja se ukazuje deci da ih spase iz
neke opasne bure, 1 vracaru koja je macehi rekla da nikad nece imati svoju decu.
Kostime za predstavu je dizajnirala jedna poznata slikarka, koja nam je kasnije
poklonila skice za te kostime. Predstava se igrala u City Art centru, u prostoru
koji je bio okrugao, publika sedela u sredini i okretala se prema mestu na kome
se uokolo odigravale pojedine scene. NajlepSe je bilo Sto su tu decu igrali
mladi¢i od sedamnaest do dvadeset godina, koji su koristili elektromotorna
kolica i kada se izgovori ta magija, oni se pojavljuju kao labudovi, tako §to su im
na kolicima sa strane bila montirana krila, a naslonu kolica glave labudova, i oni
su se lagano u kolicima kretali unaokolo, u nekoj izmaglici, kao da stvarno plove
labudovi. Labudovi su zadrzali ljudske glasove i divno su pevali, a dobili su
ljudski lik kada je prvi hris¢anin dosao u Irsku, sagradio crkvu i kada su se
zaCula prva crkvena zvona. To je jedna divna legenda. Svi glumci su bili
korisnici/ce invalidskih kolica, osim Mimice, koja je bila jedina ,hodajuca”
uloga, a igrala je dvorjanina zaduzenog za ¢uvanje ogledala istine (man of truth
mirror). Predstava i danas moze da se nade na Jutjubu (,,Children of Lir”).

Bilo je mnogo viSe ideja 1 kreativnosti nego §to to danas postoji u Srbiji.

A imali ste i treninge?

Da, naravno, postojali su treninzi i za korisnike i za personalne asistente, a
pravilo je bilo da na treningu za asistente uvek mora da bude prisutan i neko od
korisnika ako, na primer, trening drZe fizioterapeuti. Se¢am se jednog treninga u
kome je trener pokazivao transfer ,,pacijenta” u i iz kreveta. Za demontraciju bio
je postavljen i neki krevet kome nije moglo da se pride sa svake strane.
Objasnjavajuci transfer, trener kaze: - Naravno, u praksi taj ¢e krevet biti
postavljen tako da moze da mu se pride sa svake strane i Sirine za jednu 0sobu.
Korisnik koji je prisustvovao treningu, kaze treneru: - Odakle Vi znate da ¢e u
krevetu da bude samo jedna osoba? A u sali je nastao smeh.
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Vremenom se i tamo malo izgubio entuzijazam. Cim su osetili neku
sigurnost, dobili razne povlastice, pristupac¢nost se povecala, ima§ prevoz, imas
asistenta, mozeS da funkcioniSe§ kako hoce$ i1 niko nije viSe zainteresovan za
invalidski pokret i rad u njemu, osim malog broja ljudi. Ne moze$ da ih pokrenes
vise. Ali tada kada sam ja radila tamo, bilo je sjajno vreme istinskog entuzijazma
koji sam osecala kada smo stvarali organizaciju distrofiara jer niSta nije
postojalo i sve smo stvarali sami iz pocetka.

PoSto ste rekli da je Martin u stvari boravio dobar deo svog Zivota u
ustanovi, da li su ljudi koji su oboleli od miSi¢ne distrofije i dolazili u
Zenicu i Fojnicu i kasnije takode Ziveli u ustanovama?

Uglavnom ne. Mi nikada nismo imali tu vrstu ustanova, a i danas postoje
samo dve za trajni smeStaj osoba sa telesnim invaliditetom. Prva je otvorena na
Bezanijskoj kosi. To, nazalost, nije bio slu¢aj sa decom i odraslim osobama sa
intelektualnim invaliditetom. Medutim, u Irskoj bilo je mnogo takvih institucija
koje su zvali charity institutions (milosrdne ustanove) i invalidski pokret je imao
dosta aktivnosti da se pokrene proces deinstitucionalizacije i da osobe sa
invaliditetom dobiju priliku da zive u otvorenoj sredini.

Koji je bio put invalidskog pokreta u Irskoj da bi obezbedili
pristupacnost?

Ja mislim da je Irska to prenela iz iskustva u Engleskoj, jer je tamo veé
dugo postojao vrlo jak invalidski pokret. Irci su u velikoj meri ve¢ tada usvojili
standarde koji su vazili u Velikoj Britaniji.

Nije bio pristupacan transport, ali, recimo, postojao je dodatak za
stanovanje koji ti je omogucavao da iznajmi§ stan kao i finansijski dodatak za
prevoz. Postojala je svest o tome da ti treba dodatni novac da bi obezbedio
prevoz. Tako su standardi relativne pristupacnosti ve¢ bili primenjeni. Najveci
deo javnih zgrada je bio pristupacan: Irski parlament kao 1 Gradska kuca bili su
pristupacni, a i druge javne zgrade kulture, obrazovanja i slicno. Ali prevoz je
bio nedostupan. Imali smo kampanju, u kojoj smo lobirali za pristupacne
autobuse (Dublin Bus), i onda grupa nas stane u red da kupe karte za autobus.
Kada dode autobus na stanicu, on ima tri stepenice, jo§ onu Sipku po sredini,
nema Sanse da se ude. Flo, koja je bila vrlo aktivna, provela je pola dana na
jednoj autobuskoj s tanici, 1 kako koji autobus stane ona kaze: - Je I’ mogu ja da
udem? Vozac kaze: - Pa, mislim da necete moci. Ali ona ne odustaje: - Ja sam
kupila kartu, imam pravo da se vozim, insistiram na tome. | rasprava traje.
Putnici u autobusu navijaju za nju, neki ne. Ponude da je unesu, ali ona
kategori¢ki odbija. I kad taj autobus ode, ona ponovo ide da kupi kartu za
pristupacan autobus, i tako se svi iz grupe izmenjamo na Salteru da bi kupili
karte za pristupacan autobus koji ne postoji. Ljudi koji su radili na Salteru se do
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kraja iznerviraju, zovu direktora Dablin basa, mi zovemo novinare, televiziju da
nam objasne zasto nije pristupaCan autobuski prevoz. To je bila velika akcija za
organizovanje pristupa¢nog autobuskog prevoza. Kasnije se Dablin, kao 1 svi
veliki gradovi, modernizovao i kupio niskopodne autobuse koji su se inace
proizvodili u Severnoj Irskoj, ali se nisu koristili.

U ovome su imali i podrsku Disabled Federation of Ireland (DFI), Sto je
nesto slicno Nacionalnoj organizaciji osoba sa invaliditetom. Tu su bila
ukljucena razli¢ita udruzenja, a DFI se bavio koja su se bavila pitanjima od
opSteg znacaja. Kada se Centar osnovao, on se samo prikljucio toj organizaciji 1
zajednicki su zagovarali pristupaCan prevoz, sluzbu personalne asistencije 1 sve
ostalo. Tako su oni stvarno izborili taj novac i izborili da sve te usluge udu u
sistem.

Tada smo dosli i na ideju da organizujemo veliku medunarodnu
konferenciju o samostalnom Zzivotu koju smo nazvali simpozijum. Zasto ba$
simpozijum, ne znam, valjda da bi se razlikovali od uobi¢ajnih raznih
konferencija koje su se organizovale. Ja sam bila organizatorka tog
simpozijuma, zaduzena za kreiranje programa i komunikaciju sa organizacijama
po Evropi, jer sam preko EAMDA-¢, a i iz drugih kontakata, poznavala razne
ljude u Evropi, kao §to je DZon Evans®, koga sam isto po pri¢i znala i mogla
sam da ih sve kontaktiram, a od ranije sam imala i kontakte sa nekim osobama iz
Amerike koje su ucestvovale u donosenju ADA¥ na primer Sid Volinski 1 jo§
neki. Logistickim delom Simpozijuma bavili su se ostali saradnici iz Centra.
Moja saradnica Gronja i ja osmislile smo program simpozijuma, teme za rad u
plenumu, i prezentere/ke, rad u grupama na razlicite teme, kao 1 §ta je cilj rada
svake grupe i kakvi ishodi njenog rada treba da budu. Glavna tema simpozijuma
je bila da invalidnost nije teret za drustvo, ve¢ investicija i tu sam prvi put srela
Dzeralda Kvina® iz Golveja koji je istrazivao troSkove invalidnosti 1 na tom
simpozijumu se prvi put ta tema promovisala. Sve je bilo jako ozbiljno
organizovano, a simpozijum je odrZzan u maju 1995. godine i imao je veliki
uspeh.

Rezervisali smo prostor u Dzuris hotelu (Jurys Inn), a onda se ispostavi da
su oni ba$ tada poceli da ga renoviraju, i ta sala vise nije bila na raspolaganju.
Postigli smo dogovor da hotel nama smanji cenu 1 da postavi Sator ispred hotela

%! Tnicijator pokreta za samostalni Zivot u Velikoj Britaniji. Zahvaljuju¢i svom delovanju na
unapredenju polozaja osoba sa invaliditetom i stvaranju preduslova za samostalni Zivot,
imenovan je za oficira najistaknutijeg reda britanske imperije. ViSe na:
http://www.independentliving.org/25years2008evans (Prim. prir.)

% Americans with Disabilities Act, usvojen 26. jula 1990. na inicijativu pokreta osoba sa
invaliditetom u SAD-u, prvi nacionalni zakon koji je definisao diskriminaciju po osnovu
smanjenja necije sposobnosti i standarde pristupacnosti i uticao na donoSenje zakona drugih
zemalja. (Prim. prir.)

% Gerard Kuinn je profesor prava na Univerzitetu u Golveju u Irskoj, i direktor Centra za
zakonodavstvo vezano pitanja i politiku u sferi invalidnosti. (Prim.prir.)
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koji se grejao i bio povezan sa hotelom, a da simpozijum odrzimo u tom $atoru.
Po programu koji smo napravile zavr$ni deo Simpozijuma trebao je da se odrzi u
Dublin Castle®, sto je bilo prestizno mesto jer su tu nalaze glavne ustanove irske
Vlade, a gost nam je bio ¢lan Evropskog parlamenta, predstavnik Republike
Irske, inace osoba sa paraplegijom, koji se primarno bavio politikom, bez
velikog interesa za pitanja invalidnosti.

Tako smo simpozijum odrzali u Satoru, §to je bilo mnogo smesno sa tim
toplim vezama, a restoran, smestaj i sve ostalo smo koristili u hotelu. Zavr$na
sednica je odrzana u Dablinskom dvorcu. Posle smo izdali publikaciju o
simpozijumu koju smo simboli¢no nazvali ,,0d Satora do dvorca” (From the
Tent to the Castle). To je mogao da bude i, poetski reCeno, opis nastanka i
razvoja Centra za samostalni Zivot u Dablinu. I danas sam jo§ uvek veoma
ponosna Sto sam uspela da programski organizujem i1 osmislim taj veliki
medunarodni skup, naravno uz pomo¢ brojnih ljudi iz CIL-a Dublin.

Kako biste ocenili svoj rad u Irskoj?

Upoznala sam jednu potpuno novu zemlju, kulturu, na¢in razmisljanja i saznala
mnogo o filozofiji samostalnog zivota, ljudskim pravima i usluzi personalne
asistencije. Osim toga, stekla sam i jako mnogo prijatelja, od kojih su neki
postali kao deo moje porodice i tako sam ih uvek dozivljavala, pa i oni mene.
Imala sam obicaj da kazem da je Dablin odnosno Irska moja druga kuca.

Tamo sam naucila termine i teoriju o samostalnom Zivotu, filozofiju
koja ga prati, mada je to 1 ranije prakticno bio deo mog zivota. Za Cetiri godine
koliko sam tamo boravila radila sam mnoge stvari, medu kojima sjajan projekat
,,Operation Get out” (Operacija Izlazak), u kome sam mogla da vidim kako tece
proces prelaska iz institucije u samostalan Zivot i koliko je taj proces pun
izazova 1 ne tako lak za savladivanje. S druge strane, bila sam sre¢na $to sam
svojim Zivotnim iskustvom mogla da pomognem jednom broju ljudi da kroz taj
proces lakSe produ 1 da nauce osnovne stvari potrebne u svakodnevnom Zivotu,
da steknu samopouzdanje, ohrabre i nastave da Zive jedan novi Zivot dostojan
coveka.

U Irskoj sam imala priliku da steknem iskustva trenerice i da drzim
predavanja u jednoj novoj oblasti 1 da nau¢im kako drugima moze$§ pomo¢i da
osveste svoj odnos prema pitanjima invalidnosti.

Ukljucila sam se u borbu za prava osoba sa invaliditetom u Irskoj,
komentarisala zakone, sretala se sa mnogim predstavnicima Irske Vlade,

% Dablinski dvorac (irski: Caislean Bhaile Atha Cliath) bio je do 1922. godine sediste
administracije vlade Velike Britanije u Irskoj, a sada je glavni kompleks Irske vlada.Ve¢i deo
kompleksa datira iz 18. veka, iako je dvorac postojao jo§ od 12 veka. (Objasnjenje
sagovornice.)
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ukljucujuéi i predsednicu Irske Meri Robinson®, protestvovala ispred Vlade,
bila deo tima za istrazivanje, ucestvovala u projektu ,,In care”® za obezbedenje
personalne asistencije i prenosila svoja znanja i zivotna iskustva korisnicima i
personalnim asistentima. Mislim da sam dosta ucinila da se motiviSu osobe sa
invaliditetom, da po¢nu da se zalazu za svoja prava i bore za svoj Zivot.

Jedan od mojih najvecih uspeha bio je osmisljavanje, organizacija i
realizacija velikog simpozijuma o samostalnom zivotu i komunikacija sa
ljudima iz cele Evrope, kao i Sjedinjenih Americkih Drzava koji su na njemu
ucestvovali. Taj simpozijum imao je veliki odjek i znacaj i tu se prvi put
pokrenula tema o trosSku invalidnosti, odnosno stav da invalidnost nije teret, ve¢
treba da bude investicija za drustvo. Upoznala sam mnoge ljude, velike aktiviste
1 borce u invalidskom pokretu, ucila od njih, a verujem da su i oni ucili od
mene.

Ta veza sa Irskom ostala je i do dan danas, iako nekih od mojih
najblizih prijatelja u Irskoj vise fizi¢ki nisu medu nama, ali su za mene oni uvek
tu.

Irska je bila jedna velika Skola za mene, deo mog zivota koji je bio
potpuno drugaciji od dotadasnjeg, zivot u kome sam ponovo dobila slobodu
kakvu sam imala pre nego S$to je
distrofija znacajno smanjila moje
fizicke mogucénosti i kretanje. Naravno,
zivotna sredina bila je mnogo pristu-
| paCnija $to mi je omogucéavalo da
zivim kao 1 svi ostali ljudi u Irskoj.

I kad sam prestala da radim u
Irskoj, nastavila sam vrlo cesto da
odlazim tamo, drzim razna predavanja,
ucestvujem na razliCitim konferen-
Cijama i sastancima. Za godiSnjicu
njihovog Centra 2002. godine dobila
sam i posebno priznanje za izuzetan
doprinos razvoju pokreta za samostalni
zivot u Irskoj, 1 kazu da sam ,,ostavila
‘ veliki pecat” u radu i dostignué¢ima u
Gordana, Luka, Mimica i Dimitrije njihovom invalidskom pokretu. To je
Gligorijevié u Dablinu, 2004. godine  jedan sjajan narod. Kad sam se vratila u

pored spomenika velikog irskog Srbiju, u nekoliko navrata sam

pisca DZejmsa DZojsa organizovala studijske posete Irskoj, u

% Prva zena, predsednica Irske, u periodu od 1990 do 1997. godine i Visoka predstavnica
Komiteta za ljudska prava UN od 1997 do 2002. godine. (Prim.prir.)

% Bukvalni prevod ne odgovara nameni programa koji se zapravo odnosio na pruzanje podrike
(Objasnjenje sagovornice)
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kojima su ucestvovale moje koleginice i kolege iz Srbije i1 iz Bosne, i koje su
sluzile upoznavanju sa pokretom u Irskoj i dostignu¢ima koji su oni postigli.
Vracali su se uvek izuzetno zadovoljni i bogatiji za jedno novo iskustvo i nova
saznanja, motivisani da se angazuju za rad u Centru za samostalni zivot Srbije.
Na jednom od mnogih putovanja u Irsku, moji dablinski prijatelji napravili su
nam party za ispracaj i naSa saradnica, Vera Knezevi¢ koja je iSla sa nama,
rekla je: - Boze, koliko ovi ljudi vole Gocu. Moj drug Dimitrije koji je takode
bio tu, rekao je: - Pa volimo je i mi, jer ona je nasa!

Pored velikog zadovoljstva odlaska u Irsku, ujedno je u to vreme to za
mene bio prili¢an stres i napor. To se dogadalo u vreme kada je Srbija bila pod
sankcijama i Aerodrom Beograd je bio zatvoren. Tako smo Mimica i ja
autobusom putovale celu no¢ do Budimpeste, cekamo da se otvori aerodrom, a
onda da dode vreme za let za neki od evropskih centara (London, Amsterdam),
jer direktnog leta za Dablin nikad nije bilo. Mimica bi sacekala da ja udem na
carinsku kontrolu, a dalje sam ja putovala sama jer Centar u Dablinu nije imao
novca da snosi troSak za dve karte. Morala sam da objasnjavam aerodromskoj
sluzbi kako da me unesu u avion, rasklope moja kolica i odnesu ih u bagaznik.
Citavo vreme leta samo sam molila Boga da svi delovi kolica stignu ¢itavi do
aerodroma na koji sam i$la i da mi kolica donesu ispred ulaza u avion (na gejt)
sklope ih 1 iznesu me iz aviona u kolica. Dalje bih i§la sama sa ru¢nim
prtljagom okacenim na kolica 1 tu ¢ekala slede¢i let za Dablin. NajteZe je bilo
ako sam u meduvremenu morala da odem u toalet, a nije imao ko da mi
pomogne. Onda bih otisla do ulaza u Zenski toalet i procenjivala koju od
putnica bih mogla da zamolim da mi pomogne. Bilo je to vrlo neprijatno.

Na slede¢em letu za Dablin ponavljalo se sve isto 1 laknulo bi mi kada bih
konacno stigla na aerodrom u Dablin sa svim delovima kolica i prtljagom.
Prijateljica u Beogradu (koja nije imala invaliditet) znala je da mi kaze: - Ti nisi
normalna, ja ne bih sama otisla ni do NiSa, a kamoli za Dablin. Ne verujem da
bih se sada usudila da tako neSto ponovim, ali ko zna?

Kad ste se vratili iz Irske?

To je bilo nakon odrzanog simpozijuma, u aprilu 1995. godine. U
meduvremenu, britanska humanitarna organizaicja OXFAM, koja je radila u
regionu, raspisala je konkurs za zamenika Sefa kancelarije Beograd, za koji sam
se prijavila i dolazila u Beograd na intervju, na koji su me pozvali. Budu¢i da
sam u Irskoj tada bila ve¢ skoro cetiri godine, dobro sam vladala pitanjima
ljudskih prava, kao i terminologijom koja se koristila u tom domenu na
engleskom jeziku. Tako da sam od onih kandidata koji su se prijavljivali na ovaj
konkurs najbolje govorila engleski, poznavala pristupe raznim manjinskim
grupama i sli¢no. Tako su mi oni ponudili da po¢nem posao od 1. marta, ali ja
nisam mogla to da prihvatim jer sam jo$ uvek radila na pripremama za nas
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simpozijum. Oni su se slozili da sa¢ekaju dok ja zavr§im poslove u Irskoj, i tako
sam ja u OXFAM-u pocela da radim krajem aprila 1995. godine

To je za mene bila sjajna prilika da se vratim u Beograd, da budem
placena za to $to radim i da ostanem u kontaktu sa engleskim jezikom. OXFAM
se u to vreme uglavnom bavio izbeglicama koje su dolazile iz Hrvatske i Bosne,
1 donekle humanitarnom pomo¢i za osobe sa invaliditetom (sanitetski materijal,
pelene i ostalo). Njihove prostorije su bile petnaest minuta od mog stana, tako da
sam mogla da odlazim na posao ,,peSke” i nije mi trebao prevoz, §to je bilo
znacajno jednostavnije. To je bila sjajna i veoma profesionalna organizacija u
kojoj sam mnogo naucila. Pre pocetka rada, provela sam u Oksfordu deset dana
da bih dobila osnovne informacije o organizaciji, programu i principima na
kojima oni rade u celome svetu. Kada su mene angazovali, ujedno su mi
obezbedili i sredstva da angazujem personalnu asistentkinju, $to je bilo za prilike
u Srbiji sasvim nezamislivo. Inace, osoblje u OXFAM-u bilo je uglavhom
visoko obrazovano, jer su tu radili ljudi, koji, zbog postojecih sankcija, nisu
mogli da obavljaju svoj posao u raznim institucijama ili su primanja bila
neredovna ili jako niska.

Organizacija je imala posebne programe za izbeglice u izbeglickim
centrima, gde su se organizovani programi za samofinansiranje, u kojima su
nabavljane razne masine kako bi mogao da se zapo¢ne neki posao, ili bi se
zakupljivala zemlja gde su ovi ljudi mogli da gaje razno povrce, stoku, 1 sli¢no.
Taj program vodila je koleginica koja je inace bila socijalna radnica u jednoj od
institucija u Beogradu.

Ja sam kao zamenica Sefice kancelarije u Beogradu, odlazila na teren,
obilazila izbegli¢ke kampove 1 procenjivala §ta je potrebno da se takvi programi
dalje razvijaju i unapreduju. Se¢am se situacije kada sam prvi put otiSla u
izbegli¢ki kamp Varna kod Sapca, sa koleginicom koja vodi taj program. Otisli
smo obi¢nim putnickim vozilom koje je imao OXFAM i kada smo dosli u kamp,
vozac je izneo moja kolica iz prtljaznika 1 mene u narucju stavio u kolica. Okolo
se okupilo puno dece iz kampa, i oni kao i svi ostali gledaju i ¢ude se. Kad smo
usli u kancelariju direktora, moja koleginica me predstavlja i kaze: - Evo, ovo je
moja nova Sefica! Svi prisutni su bili u Soku, otkud ja kao osoba sa invaliditetom
u invalidskim kolicima mogu da budem Sefica jedne tako velike strane
organizacije, jer su naravno predstave o osobama sa invaliditetom bile daleko
drugacije.

U to vreme uspela sam i da se izborim da u Emergency program* ukljuce
1 podrsku za osobe sa invaliditetom koja je pored obezbedenja humanitarne
pomoci sadrzavala i neke druge aktivnosti. Prvi projekti koje smo finansirali bili
su programi za uklanjanje arhitektonskih barijera u Leskovcu i Zrenjaninu. Tada
sam organizovala i konferenciju za pitanja invaliditeta u Beogradu, pod nazivom
»Postoji li invalidski pokret u Srbiji?”. Bilo je 1 negodovanja medu
organizacijama osoba sa invaliditetom zbog takve teme, jer su oni smatrali da
sami tim Sto postoje kao posebne organizacije sa svojim razliitim ciljevima 1
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aktivnostima, ujedno c¢ine 1 jedan celovit invalidski pokret. Ipak, dosta
organizacija je bilo prisutno, kao i neki strucnjaci iz oblasti socijalne zastite i
vodena je dosta burna diskusija. Tada sam ja prvi put pricala o razliCitim
pristupima invalidnosti i zapravo bila prva osoba koja je u Srbiji govorila o
medicinskom 1 socijalnom modelu invalidnosti. Naravno, zahvaljujué¢i svome
znanju 1 iskustvu koje sam stekla boravec¢i u Irskoj. Na tom seminaru upoznala
sam i sociologa Gradimira Zaji¢a®” koji je radio na Institutu socijalnu politiku i
posle za Handicap International. Bio je fasciniran celom pri¢om i ostao da
saraduje sa nama sve do danas.

Radili ste na programima namenjenim osobama sa invaliditetom?

Posle godinu i po dana mog rada u OXFAM-u, otvoreno je radno mesto
za regionalnog savetnika za pitanja invalidnosti jer su Zeleli da promovisu
pitanje invalidnosti i u drugim OXFAM-ovim kancelarijama u regionu, koje su
osim u Beogradu, postojale i u Bijeljini, Banjaluci, Gorazdu, Mostaru, Sarajevu,
Pristini, Skoplju i Tirani. Ja sam tako postala regionalna savetnica za pitanja
invalidnosti u OXFAM-u i i8la po celom regionu, posecivala razli¢ite
organizacije i proveravala postoje li programi za osobe sa invaliditetom i da li ih
treba unaprediti ili planirati tamo gde nisu postojali. Jedan od prvih mojih
rezultata bilo je to, da su sve kancelarije OXFAM-a u regionu postale
pristupacne, kako bi ljudi koji se teze kre¢u mogli u njih da udu. I to je zaista
realizovano, tamo gde je bilo moguée, postavljene su rampe, a u Sarajevu su ¢ak
zakupili drugi prostor za kancelarije, jer onaj u kome su bili nije bilo moguce
adaptirati. U svakoj od kancelarija pokuSavala sam prvo da senzibiliSem osoblje
za pitanja invalidnosti kroz odrzavanje radionica o invalidnosti, o pravima ovih
osoba 1 problemima koje imaju, ukljuuju¢i 1 one u vezi sa samostalnim
zivotom. Takode sam pomagala osoblju da dodu u kontakt sa organizacijama
osoba sa invaliditetom §to je njima bilo teze, a ja sam veliki broj organizacija
znala napamet, jer sam kroz Savez distrofiara sa njima saradivala dugo godina.

Se¢am se da su me zvali u Gorazde, gde se Sef OXFAM-ove kancelarije
zalio da ne moZe da postigne nikakav dogovor sa organizacijama osoba sa

%" Sociolog, u to vreme radio je za beogradsku kancelariju francuske humanitarne organizacije
Handicap International i bio je jedan od inicijatorama programa za psihosocijalnu podrsku
osobama s invaliditetom u okviru kojeg su 2000. nastala savetovali§ta ,,Ziveti uspravno” u
Novom Sadu, Beogradu, Valjevu, 2001. u Novom Pazaru i Leskovcu, dok je u ZajeCaru
program 2000. organizovan u okviru ve¢ postojeée Organizacije ,,Dobro drvo”. Od svih
savetovali$ta, Organizacija ,,Dobro drvo” i dalje postoji i ima ima ulogu vojevrsnog resursnog
centra za organizacije civilnog druitva (OCD), beogradsko je preraslo u Udruzenje ,Ziveti
uspravno” koje deluje na podizanju svesti o polozaju osoba sa invaliditetom pretezno kroz
umetnost, 22. februara 2002. Formiran je Centar ,Ziveti uspravno U Novom Sadu, Centar u
Leskovcu transformisao se u Centar za samostalni Zivot Leskovac, ostala savetovali§ta su se
ugasila. Deo programa sprovodi se u Valjevo kroz uslugu Kluba osoba sa invaliditetom koji
organizuje Drustvo za cerebralnu paralizu Valjevo. (Prim.prir.)
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invaliditetom, jer na kraju svake rasprave oni kazu: - Ti nisi osoba sa
invaliditetom 1 ti to ne razumes. Odem tamo, napravimo sastanak, neke ljude
sam 1 znala od ranije, ispricam im svoje iskustvo i iskustvo drugih ljudi sa
invaliditetom 1 uspem da se oni sloze da nesSto zajednicki pokrenu i urade uz
podrsku OXFAM-a. Rat u Bosni i Hercegovini tek je bio na papiru zavrSen
Dejtonskim sporazumom?®, ali ratne posledice osecale su se na svakom mestu.
Sest puta dnevno nestaje svetla. A uvete nema uliéne rasvete, nego put
osvetljavaju samo farovi kola. Pa gde stignes, stigao si. U Gorazde smo isli ja,
voza¢ 1 moja asistentkinja, a prespavali smo u nekoj privatnoj kuéi, jer je hotel
bio pretvoren u izbeglicki kamp. Vozac je preko dana video, gde treba da idemo,
dok sam ja ceo dan bila u kancelariji. I uveée kad smo posli u taj smestaj, Sef
kancelarije nam da toki voki, kako bi bili na vezi sa osobljem kancelarije. Toki
vokije je nosio vozac, i ne smes da ga iskljucis, mora$ biti dostupan dvadeset
Cetiri sata da oni mogu da provere gde smo.

Tek kad smo ujutru krenuli, videla sam da od kuée ima samo polovina -
pola kuce je sruseno. Taj deo koji je bio ceo, oni su izdavali strancima i drugima
da bi nesto zaradili, a oni su ziveli u tom razruSenom delu prekrivenim sa nekim
najlonima. Ujutru su nam dve Zene obuene u odefu muslimanskih Zena u
Bosni, bojazljivo ponudile neku kafu, a jasno je po nafinu govora da mi
dolazimo iz Srbije i bila je jedna vrlo neprirodna situacija kada smo krenuli, jer
ni one ni mi nismo znali §ta da kazemo. Neprimereno je da ne kaze§ hvala, 1
pozeli§ sreéan put ili ostanak, a opet ima§ potrebu da tako nesto uradis. Zene
isprepadane od nas, kao da ¢emo ih poklati sve na jednom mestu, a mi strepimo
od njih.

Kako ste upoznali Suada?

Suada, Sanju, Fikretu® i ostale koleginice i kolege iz Informativnog centra
za osobe sa invaliditetom ,,Lotos” u Tuzli, upoznala sam kad sam kao regionalna
savetnica obilazila OXFAM-ove kancelarije od kojih je jedna bila i u Tuzli. IC
,,Lotos” je bila organizacija koja je osnovana 1997. godine, koju je OXFAM
podrzavao i oni su ve¢ u to vreme radili na mnogim pitanjima o pravima osoba
sa invaliditetom, izdavackoj delatnosti 1 bili jedna od vrlo progresivnih
organizacija osoba sa invaliditetom u Bosni. Posetila sam njihov Centar i bila
vrlo impresionirana onim §to su radili.

Posebno se secam Suada, koji je slepa osoba sa neverovatnim osecajem
za prostor 1 okolinu 1 koji je zavrSio Visu Skolu za fizioterapeute, a zatim studije
politickih nauka u Beogradu. Zajedno smo bili na OXFAM-ovoj velikoj
regionalnoj konferenciji organizovanoj 1998. godine o pitanjima osoba sa
invaliditetom. Konferencija se odrzala u Bosni, da bi na nju mogli da dodu

% potpisan u Parizu 14. decembra 1995. godine. (Prim.prir.)
% Fikreta Hasanovi¢ (Prim.prir.)
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ucesnici iz celog regiona, a ja sam predlozila da to bude u Fojnici, koju sam
poznavala i volela kao mesto oshivanja Udruzenja distroficara Jugoslavije.
Ucesnici su bili iz Bosne i Hercegovine (iz oba entiteta jer su se tada ve¢ odvojili
delovi Federacije i Republike Srpske), iz Srbije, Makedonije i Albanije, kao
ucesnici iz OXFAM-ove kancelarije u Oxfordu. Konferenciju smo drzali u
relativno novom objektu koji je pre rata bio Rehabilitacioni centar za razlicita
oboljenja. Za konferenciju se brzo saznalo jer je to veoma mali gradi¢, kao i da
su dosli ucesnici 1 iz Republike Srpske i iz Srbije, a Fojnica se nalazi u delu
Federacije i u tom kraju vodile su se velike borbe Sto je ostavilo traga na
osecanja 1 odnose medu ljudima 1 njihovoj nacionalnoj pripadnosti.

Na toj konferenciji bili su naravno i ucesnici iz ,,Lotosa”: Suad, Sanja i
drugi. Prvi dan te konferencije je dobro protekao, a posle vecere, kako nije bilo
nekog mesta gde bi ljudi izasli, najvecéi broj nas okupio se u velikoj sali gde se
odrzavala konferencija i neformalno smo pricali, prise¢ali se dogadaja iz
proslosti jer su se neki ljudi ve¢ od ranije poznavali, a onda je nekome palo na
um da po¢ne da peva i onda su svi pevali pesme iz zemalja odakle su bili
ucesnici. Najbolje je bilo $to smo mi iz Srbije pevali bosanske sevdalinke, a ljudi
iz Bosne, medu kojima i Suad, pevali su pesme iz Srbije. U neko doba,
odjednom je usao mlad ¢ovek u invalidskim kolicima i pitao ko je iz Beograda.
Prvo sam se ja uredno javila raCunajuéi, da mozda ima nekog u Beogradu kome
bi hteo da posalje poruku ili neSto drugo, jer su veze uglavnom bile prekinute.
On je i dalje ponavljao isto pitanje. Javila sam se, i moja asistentkinja i vozac.
To je ve¢ bilo ¢udno 1 mi pitamo da li njemu nesto treba, ali on on po¢ne da vice
kako nama tu nije mesto, i da mi kao ,Cetnici” momentalno moramo da
napustimo to mesto, jer ¢e se on vratiti za pola sata i ako nas i dalje tu zatekne,
sve ¢e nas pobiti. Nastala je vrlo neprijatna situacija, jer to je jo§ uvek bilo
vreme kada su ljudi imali kod sebe dosta oruzja, ¢ak i ru¢ne bombe i ne zna$ da
li Covek ima neko oruzje, a bio je vrlo razjaren i ljut. Verujem da je imao neki
razlog, moguce je da mu je u tom ratu neko 1 poginuo ili bio ranjivan, jer je taj
rehabilitacioni centar u meduvremenu postao Centar za ratne invalide.

Ljudi su se uplasili, narocito oni iz Republike Srpske, pa i mi iz Srbije,
jer su nasi pasosi bili na recepciji, zna¢i znaju se imena ucesnika, ko je odakle i
ko je u kojoj sobi. I mi se brzo razidemo. A mene su pozvali da se preselim u
neku drugu sobu da bi bila bezbednija. Kazala sam da ja ne idem nigde i da
ostajem u svojoj sobi, pa $ta bude, a onda je Suad rekao da ¢e da ,,drzi strazu” i
celu no¢ je sedeo s nama. I kako neko kuca na vrata, on je pitao ko je i koja je
lozinka, jer su poceli da dolaze ljudi koji su bili iz Engleske 1 neki drugi iz
OXFAM-ovih kancelarija da pitaju Sta se to dogodilo. Sutradan smo imali
sastanak da odlucimo da li ¢emo da nastavimo rad u Fojnici ili da odemo u
Sarajevo, buduci da je konferencija trebalo da traje jo§ dva dana, i odlucili da
odemo u Sarajevo. I mi smo se prakti¢no ,,evakuisali” iz Fojnice idu¢i u koloni,
na ¢ijem je Celu i zacelju bio po jedan OXFAM-ov dzip sa toki-voki opremom.
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Kada smo odlucili da odemo iz Fojnice, ja sam se rasplakala kao kiSa, ne
od straha ili zbog neprijatnosti nego sam tada tek shvatila da je nestala zemlja u
kojoj sam odrasla. Ja sam Jugoslaviju dozivljavala kao domovinu. I onda sam
odjednom shvatila da to viSe nije isto, da je rat sve promenio i da su ljudi postali
drugaciji. A tog momka su sutradan hteli da otpuste sa rehabilitacije, a ja sam
iSla da molim da to ne urade, jer je verovatno u ratu doziveo neSto jako
neprijatno.

Izmedu ostalog, tako smo Suad 1 ja postali ne samo saradnici, nego i veliki
prijatelji. Od tada smo nastavili i da saradujemo u mnogim drugim projektima i
da se druzimo i tako je ostalo eto sve do danas, skoro ¢itavih dvadeset godina.

Cega se jo secate iz perioda rada u OXFAM-u?

U OXFAM-u sam mnogo toga naucila: profesionalan odnos prema radu,
nacin funkcionisanja jedne organizacije, proputovala sam ceo na$ region,
ukljucujucéi i Albaniju, i§la Sam u Liban, u Gruziju, u Banglades.

U BangladeSu sam drzala radionice za osobe sa invaliditetom i osoblje
njihove kancelarije u Daki na engleskom, koji su saradnici prevodili na lokalni
jezik. Radionice su se odrzavale u tzv. ,,ruralnom” delu Bangladesa, §to je teSko
opisati, jer je ceo Banglade$ jedan ruralan predeo. Zamisli sad, ja treba da
pri¢am o ljudskim pravima osoba sa invaliditetom, kako moraju da se izbore za
U jednoj sredini gde ljudi nemaju $ta da jedu, da se obuku, nemaju krov nad
glavom. Nije bilo lako prilagoditi pri¢u tim uslovima, a da ¢ovek ne ispadne
smeSan 1 prica nemoguce stvari. Ipak, izborila sam se 1 dobro smo se razumeli.

Obisla sam i njihov Centar za rehabilitaciju, gde sam videla kako ljudi sa
povredama ki¢me uce da funkcioniSu u ,,novom” Zzivotu, koriste¢i poseban tip
»invalidskih kolica” koja su izgledala kao jedna daska na koju su bili prisrafljeni
tockiéi, nesto slicno onome $to su deca ovde koristila dok nije bilo skejtova, jer
ljudi koji zive na selu skoro sve dnevne poslove obavljaju sedeci na zemlji. I
tako su oni ucili kako da se krecu na tim daskama odupiruéi se rukama i
spremaju hranu, oblace se i sli¢no.

Secam se da je u tom ruralnom delu, bio smestaj kao neki zatvor, niceg
nema, a voda je napolju na zajednickoj ¢esmi. Ja sam kao ,,specijalni” gost
dobila sobu koja navodno ima kupatilo, koje se sastojalo od jednog sobicka u
kome ima WC $olja na visokom postolju, a u ¢osku stoji veliko bure, iznad koga
je postavljena cev za vodu sa slavinom. Moram priznati nisam Koristila ovaj
,»lavabo”, jer sam se stalno bojala da mi sapun ili ¢etkica za zube ne upadnu u to
bure, pa sam koristila zajednicku ¢esmu napolju. Iznad kreveta stajala je neka
provizorna zavesa za komarce sa slojem prasine na njoj, koju nismo bas bili
voljne da koristimo, ali smo se brzo predomislile kada smo po zidovima i na
plafonu videli pauke i razne druge puzajuce bube.
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Pre odlaska nisam dobila serum protiv malarije, $to je inace bilo pravilo
u OXFAM-u kada se ide u takve krajeve. Preko no¢i otvorila sam prozor i ujutru
bila skroz izujedana od komaraca. Osoblje kancelarije me je ,uteSilo” da te
godine nije bilo mnogo malarije. Na stolu u kancelariji, stajala je flasa sa vodom
na kojoj pise ,,arsenic free”. Ja Citam, i kazem: - lzvinite, da li ja ovo dobro
razumem da je ovo voda bez arsenika? A oni mi potvrde da je to ta¢no. Znaci, da
postoji i voda sa arsenikom! Onda su mi objasnili da se u zemlji normalno nalazi
arsenik na velikim dubinama, ali kako je tamo plavno podrucje i puno kise, voda
prodre do arsenika koji pocinje da se otapa i voda koja izlazi iz bunara i ¢esme i
ostalih izvora tako u sebi sadrzi i arsenik, na koji lokalno stanovnistvo vec
naviklo. Preporucili su nam da od voéa jedemo samo banane koje mozeS da
oljusti§, niSta nismo pili, samo tu flasiranu vodu bez arsenika ili neki ¢aj. Al’ to i
nije neka zastita, jer se sude pere u toj vodi sa arsenikom, hleb mesi sa tom
vodom, pa mu to dode na isto. Jedu hranu ljutu do beskraja zato $to ta ljutina
tera zeludac da luci sokove koji ubijaju bakterije 1 na taj nacin se brane od
infekcija. I tako smo mi tu Ziveli pet dana na bananama, 1 na lepinjama kakve
prave po Indiji. Moja asistentkinja je htela da se tuSira u toploj vodi pa me
molila da pitamo domacina da li ima tople vode, a ¢ovek kome sam se obratila
me pita za Sta nam treba topla voda — je 1' za ¢aj? Pojam tople vode se ovde
vezuje za €aj, a ne za tusiranje.

U Bejrutu, u Libanu, bila sam iznenadena koliko su ljudi sa invaliditetom
bili raspoloZeni i spremni za svaku akciju. Zgrade nisu imale liftove 1 oni su se
koristili provizornim ,,dizalicama” slicno skelama koje koriste zidari, koje su se
konopcima podizale 1 spustale. Jednog dana su me vodili da obidem neku
njihovu ustanovu za trajni smestaj koja je bila u drugom delu grada od onoga
gde smo mi bili smeSteni. Mirno su mi objasnili da je samo vazno da stignemo
do odredenog vremena, dok je zatiSje, jer posle toga ponovo nastaje pucnjava iz
jednog kraja grada u drugi. Cak su organizovali i proteste u toj ,,brisanoj” zoni i
tu ostali ceo dan u unakrsnoj vatri, da bi pokazali kako ove borbe dovode ljude u
stanje invaliditeta.

Zahvalju¢i OXFAM-u obisla sam takva mesta na svetu koja nikad ne bih
videla i ustanovila da su tamo osobe sa invaliditetom mnogo motivisanije, imaju
mnogo vise problema, solidarniji su, voljni da neSto rade i popravljaju svoj
poloZaj. Mnogo sam razgovarala sa njima, prenosila svoje znanje, ucila od njih u
kakvim uslovima ljudi sve mogu da Zive i uvek smo se dobro razumeli, bez
obzira na jezik koji smo govorili. To je ba$ bilo dragoceno iskustvo.

Ostao mi je u secanju i rad u OXFAM-u kad je bilo bombardovanje
Beograda 1999. godine. OXFAM je kao i druge medunarodne organizacije drzao
,low profile” odnosno nisu se narocito isticali aktivnostima, jer je raspolozenje
ljudi prema zemljama na Zapadu bilo veoma loSe. Ipak, imali smo neke
aktivnosti urgentne pomoc¢i za ljude i mene su pitali Sta bi bilo potrebno za osobe
sa invaliditetom, osim klasi¢nog sanitetskog paketa. Na osnovu sopstvenog
iskustva, osmislila sam poseban ,,paket pomo¢i” za ljude sa invaliditetom. Kako
sam ja zivela na treCem spratu, lift Cas radi ¢as ne radi, a i ne sme u njega da se
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ulazi, Cesto nestaje struje, ostajala sam u stanu bez ikakvih informacija Sta se
dogada. Tako osmislim paket koji se, pored higijenskih elemenata (pasta za
zube, Cetkica, pelene, mast konjska za bolove, gaze i ve¢ sve drugo), sastojao jos
od termofora, male plinske boce sa rezervnom bocom i baterijske lampe koja je
imala dve neonske svetiljke i jedno far svetlo i radio. Kad ima struje, moze$ da
je ukljuci§ u puni$ na struju, a kad je nema, ona radi na baterije. Meni je ta
baterija bila jako znaCajna kad nestane struje, kad sam sama u kudi, jer sam se
jako bojala da koristim svece ili gas lampu, to moze da se prevrne i zapali, a ja
nista ne mogu da uradim. Svi ovi predmeti imali su znac¢ajnu svrhu, jer mozes da
napravi$ supu ili ¢aj na tom plinskom Sporeti¢u, imas osvetljenje, a takode je
vazan bio 1 radio jer preko njega sam mogla da dobijam informacije §ta se u
gradu zbiva. Ljudi iz logistike su bili potpuno zapanjeni predlogom mog
inventara stvari, a shvatili su tek kad sam im sve objasnila. Tako sam ja, u stvari,
ujedno ovim paketom obrazovala svoje saradnike za potrebe osoba sa
invaliditetom u ratnim uslovima.

Ove smo pakete delili po udruZzenjima u Beogradu, a oni dalje
izsporucivali svojim clanovima dostavljaju¢i nama spiskove ljudi koji su tu
pomo¢ dobili. Nazalost, ¢ak i u ovim uslovima ljudi koriste priliku za
zloupotrebu, jer nasumi¢nom proverom telefonom, utvrdila sam da mnoge osobe
koje su bile na spiskovima te pakete nisu dobile. Ali zato su se neki od ovih
predmeta prodavali po pijacama.

Bez obzira na to, ja sam bila sre¢na Sto sam smislila neSto §to je sigurno
korisno, i tako pomogla ljudima koji nisu mogli da izadu iz kuce kao i ja, iako
nisam imala pre toga nikakva prethodna znanja iz ega se sastoji humanitarna
pomo¢ za osobe sa invaliditetom u uslovima rata ili sli¢nih situacija. To je prosto
bilo intuitivno.

Volela sam ovaj rad u OXFAM-u, jer sam mogla da vidim direktnu korist
za ljude za koje sam radila i1 prakti¢no videla da je invalidnost jedno univerzalno
pitanje, isto za ceo svet. Sve osobe sa invaliditetom koje sam sretala bilo u
razvijenim zapadnim zemljama, tako i u siromasnim delovima sveta, suocavali
Su se sa istim problemima i izazovima i odnosom drustva prema njima.

Period bombardovanja 1999. proveli ste u svom stanu?

Jelena Mitrovi¢ koja je tada studirala u Beogradu stanovala je sa mnom 1
pomagala mi. Nakon deset dana Jelena je otiSla kod roditelja u KruSevac, a
kako ja nisam mogla fizi¢ki sama da funkcioniSem, Mimica je doSla sa Lukom,
koji tada jo$ nije imao ni Cetiri godine, da bude sa mnom, na treCem spratu
zgrade u kojoj lift uglavnom nije radio i brinula se o oboma. Sestog maja na
ku¢u preko puta pala je bomba, zgrada je imala manja oSteCenja i nestalo je
struje 1 vode. Kako u tom stanu nije moglo da se ostane, otiS§li smo u
jednosoban iznajmljeni stan na Zvezdari u kome je Mimica stanovala. Tamo
sam bila tri nedelje dok se moja zgrada nije sanirala da bih mogla da se vratim u
Svoj stan.
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Kada ste se poceli baviti temom rodne ravnopravnosti?

Prvi put sam se srela sa pojmom ,,gender” odnosno rod kada sam dosla u
OXFAM, jer je pitanje rodne ravnopravnosti bilo jedan od glavnih principa rada
u OXFAM-u i promovisanje jednakosti Zena i musSkaraca, tako da su pri
angazovanju osoblja davali su prednost Zenama kao i osobama sa invaliditetom.
Pre pocetka rada u OXFAM-u morala sam da prodem kroz period
,upoznavanja” i da zavr$§im managment course* u Oksfordu, ¢iji je sastavni deo
bio upoznavanje sa rodnom politikom* (gender policy). Ja nisam do tada imala
nikakvih pojmova o rodu (gender) niti sam o tome nekad razmisljala i, naravno,
kroz OXFAM i njihove publikacije pocela sam da razumem pojam razli¢itih
rodnih uloga koje drustvo daje Zenama i muskarcima i §ta su posledice toga,
odnosno da razumem diskriminaciju po osnovu pola, odnosno diskriminaciju
zena. Tako sam, zapravo, shvatila i dvostruku diskriminaciju zena i devojc€ica sa
invaliditetom, kao i da prepreke sa kojima se srecu zene i musSkarci Cak sa
apsolutno istom vrstom i stepenom invaliditeta, nikako nisu iste i da su zene sa
invaliditetom u daleko tezem poloZaju od muskaraca sa invaliditetom. Njihova
diskriminacija proporcionalna je tezini njihovog, posebno telesnog, ostecenja jer
se od Zene ocekuje da bude seks simbol, dobra supruga, majka, domacica i da
brine 1 0 muzu i o ostalim ¢lanovima domacinstva. Za zene sa visokim stepenom
invaliditeta i potrebe za tudom fizickom pomo¢i, veoma je teSko da ostvare ovo
Sto drustvo od njih ocekuje. Za muskarca sa invaliditetom ocekuje se mnogo
manje, normalno je da Zena ili neko drugi o njemu brine, a vaZan je samo
poloZzaj, finansijski doprinos porodici 1 naravno muzZevnost.

Videla sam tada i sjajan dokumentarni film ,,Visions and Voices™, koji
je govorio o ude$éu Zena sa invaliditetom na Cetvrtoj svetskoj konferenciji Zena
u Pekingu 1995. godine. Mada je jo§ 1981. godine pocela da se primenjuje UN
Konvencija o eliminaciji svih vidova diskriminacije Zena (CEDAW), zZene sa
invaliditetom nisu bile prepoznate kao grupa koja je posebno diskriminisana i
medu populacijom Zzena. Za cetvrtu UN Svetsku konferenciju, Zene sa
invaliditom iz Citavog sveta pripremale su se posebno za uceSce na nevladinom
forumu koji je pratio konferenciju. Medutim, prostor gde se konferencija
odrzavala bio je apsolutno nepristupacan za Zene sa invaliditetom koje tako nisu
mogle da uzmu uceS¢a u radu konferencije. U znak protesta, Zene sa
invaliditetom odrzale su protest u centralnoj zoni, gde se odrzavala konferencija,
da bi ukazale na Cinjenicu da Zene sa invaliditetom jesu i dalje Zene koje imaju
sve probleme koje prate zene bez invaliditeta, dodatno uvecane njithovom
invalidnosc¢u. Protest je imao veliki odjek, i svoj zavrsni govor Medlin Olbrajt, u
to vreme drzavna sekretarka SAD-a, odrzala je u glavnom $atoru odredenim za
zene sa invaliditetom odaju¢i tako priznanje njihovoj borbi za ravnopravnost i
medu Zenama 1 medu osobama sa invaliditetom.

0 Vizije i glasovi” dokumentarni film iz 1995. godine
(Izvor: https://www.youtube.com/watch?v=adfHKfzdvzl) (Prim. prev.)
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Iste godine 1995, predlozila sam da se prevede i1 izda knjiga ,,Mi to
mozemo”*, u kojoj su bile opisane price o zivotu Zena sa invaliditetom iz
razli¢itih delova sveta, a mi smo tom tekstu dodali i nekoliko prica Zena sa
invaliditetom iz Bosne i Hercegovine, Srbije i sa Kosova. Promocija knjige i
prikazivanje dokumentarnog filma ,,Vizije i glasovi” bila je u Kulturnom centru
Beograda i izazvala je veliku paznju. To je bilo prvi put da se javno govorilo o
dvostrukoj diskriminaciji Zena sa invaliditetom. Kasnije smo izdali jo§ dve
publikacije, ,,Prepreke za jednakost — dvostruka diskriminacija Zena sa
invaliditetom” i ,,Nasilje je smrt duse” 2004. godine.

Tada sam osmislila 1 drzala prvu radionicu o pitanjima Zena sa
invaliditetom. Kako ja nisam dovoljno znala o diskriminaciji zena generalno,
pozvala sam Marinu Blagojevi¢** da radionicu odrzimo zajedno. Ona je bila
sumnjiava jer nije poznavala pitanja invalidnosti, ali smo se dogovorile da ¢e
ona pricati o diskriminaciji Zena, a ja o osobama sa invaliditetom, tako da
dobijemo uvid u ovo pitanje sa obe strane. Pre dve godine, kada sam je srela na
Konferecniji Zenske platforme za razvoj Srbije, pri¢ala je da nikad nije
zaboravila tu radionicu, jer je tada po prvi put otkrila i ,,novi svet” u kome Zive
zene sa invaliditetom.

Organizovali ste i prvu konferenciju Zena sa invaliditetom na ovim
prostorima?

Da, inspirisana filmom o protestu Zena sa invaliditetom odrzanom u
Pekingu na IV Svetskoj konferenciji Zena, kao 1 iskustvom sa radionica o
Zenama sa invaliditetom, predlozila sam OXFAM-u da organizujemo prvu
Regionalnu konferenciju za pitanja Zena sa invaliditetom. Predlog je bio
prihvac¢en 1 konferencija je odrzana u aprilu 2000. godine na Ohridu u
Makedoniji, a na njoj je uzela ucesce oko sedamdeset Zena sa razli¢itim vrstama
sa invaliditeta iz cele Bosne 1 Hercegovine, Srbije ukljucuju¢i Kosovo,
Makedonije, Crne Gore i Albanije, kao i osoblje iz OXFAM-ovih kancelarija u
regionu.

Konferencija je trajala tri dana i posle prvog dana u plenumu, imale smo
rad u paralelnim radnim grupama na uobicajene, ,,neutralne” teme kao Sto su
zdravlje Zena sa invaliditetom, obrazovanje, socijalna zastita i zapoS$ljavanje, a
ja sam predlozila da jedna od tema bude seksualnost Zena sa invaliditetom. Tu
radionicu sam ja trebala da vodim. U plenarnoj sali, na zidu su bili papiri sa
nazivima radionica, na koje su se upisivali zene za uce$¢e u radionicama za
koje su bile zainteresovane.

Na svim ostalim papirima bilo je dosta imena, ali na papiru na temu
seksualnost zena sa invaliditetom bile su upisane samo dve osobe. Ja sam onda

1 vidi Izdanja Centa za samostalni zivot osoba sa invaliditetom Srbije u Beogradu. (Prim. prir.)
2 Marina Blagojevi¢, socioloskinja, feministkinja i struénjakinja za rodnu ravnopravnost,
nauc¢na savetnica u Institutu za kriminoloska i socioloska istrazivanja u Beogradu. (Prim. prir.)
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pocela da lobiram za vreme vecere da se barem jo$ neko prijavi za ucesée u toj
radionici, jer je izgledalo da su zene mnogo vise zanimale teme zdravstvene
zaStite, zaposljavanja i slicno, a da nijedna nije bila zainteresovana da prica o
temi seksualnosti Zena sa invaliditetom. Kako sam ja ubedivala Zene da je ovo
veoma vazna tema, tako je u usmenoj komunikaciji, naziv radionice poceo da se
smanjuje, pa je tema prvo postala samo seksualnost, da bi na kraju to postala
radionica o seksu! Kako se naziv radionice skraéivao, tako se broj ucesnica koje
su se prijavile povecavao...! Na radionici je na kraju bilo oko petnaestak Zena.

Dok su na drugim radionicama bile prisutne i zene bez invaliditeta i
poneki muskarac, na ovoj radionici ucesnice su bile samo Zene sa invaliditetom
kako bi se kreiralo ,,bezbedno” okruzenje, jer im je bilo neprijatno da o toj temi
uopsSte govore. Prvo smo pricale o tome da li su ikada razmisljale o svojoj
seksualnosti, jesu li sa nekim u tome razgovarale, kako dozivljavaju svoje telo i
Sta seksualnost za njih znaci.

Se¢am se jedne devojke iz Albanije koja je rekla da je ovo bio prvi put
kada je ona uopSte sebi dozvolila da razmislja kao o seksualnom bi¢u i da
nikada ni sa kim o tome nije razgovarala. Bilo je za nju to jedno traumati¢no, ali
i oslobadajuce iskustvo, a nasla se tu i poneka suza. Dirljiva je bila ispovest te
devojke koja mi je sutradan napisala nekoliko stihova na albanskom jeziku u
znak zahvalnosti zato §to je osvestila svoju seksualnost 1 §to je dobila priliku da
zenama sli¢nim sebi razgovara o toj vrsti iskustva. Dugo sam te stihove ¢uvala,
ali su se na kraju pogubili u raznim selidbama i sredivanjima papira.

Na kraju radionice Zene su se oslobodile 1 dozvolile sebi da razmisljaju
kao Zene koje su seksualna bi¢a i da imaju pravo na seksualni i porodi¢ni zZivot.
Ja sam bila veoma zadovoljna §to smo pokrenule to pitanje, ali nazalost, od tada
pa do danas, nikad viSe sli¢an skup nije u regionu odrZan.

Da li ste radili na joS nekim aktivnostima vezanim za rodnu
ravnopravnost?

U kancelariji OXFAM-a u Beogradu, takode je svaka nova osoba koja se
angazuje na bilo kojim poslovima, morala da prode uvodno upoznavanje sa
organizacijom, medu kojima su se nalazila i pitanja diskriminacije Zena i
diskriminacije osoba sa invaliditetom. Tako sam osmislila i poseban program
edukacije o dvostrukoj diskriminaciji Zzena, koji je bio namenjen kako
organizacijama osoba sa invaliditetom, tako i osoblju koje je radilo u OXFAM-u
1 drugim medunarodnim humanitarnim agencijama 1 organizacijama. Primetila
sam 1 neobican fenomen, da su pitanja diskriminacije zZena uopSte bila lakse
razumljiva ako smo ih prezentovali preko price zZena sa invaliditetom, verovatno
skrenete paznju, nego sama pri¢a o diskriminaciji Zena uopste, jer one tu
diskrinimaciju i1 kada je prepoznaju, tesko priznaju. Od tog doba, jedno od
podrucja na kome sam radila, pokusavaju¢i da unapredim stvari, bilo je i pitanje
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zena sa invaliditetom. To je bilo jo$ jedna od oblasti koju sam prva donela u
Srbiju. Izgleda da mi je uvek bilo ,,sudeno” da probijam neke granice i idem van
postojecih okvira.

Tek sada kad razmiSljam o svome zivotu, shvatam da sva moja
postignuéa tokom rada u Savezu distroficara Jugoslavije imaju dodatnu
vrednost, jer sam prakti¢no bila jedina Zena koja je bila u najuzem rukovodstvu
organizacije ili na njenom celu, jedina Zena dobitnica dva odlikovanja medu
muskarcima aktivistima, kao i prva zena predsednica Evropske asocijacije
organizacija distrofi¢ara - EAMDA. Sme$no mi je kada sad gledam fotografije
iz tog perioda, kako na svim skupovima, konferencijama, u raznim Radnim
predsednistvima za stolom sedim samo ja kao Zena sa muskarcima oko sebe!

| kasnije u svim svojim aktivnostima uvek sam imala u glavi percepciju
rodne jednakosti, Sto je i jedan od ciljeva nasega Centra, ukljucivala sam je u sve
naSe projekte i ucestvovala na razli¢itim skupovima na kojima se govorilo o
pitanjima Zena i rodne jednakosti, pokusavajuéi uvek da utiCem na podizanje
svesti o dvostrukoj diskriminaciji Zena sa invaliditetom.

Posebno sam ponosna i §to me je Ambasada SAD nominovala kao prvu
7enu iz Srbije za svetsku nagradu ,,Zena hrabrost” (,, Woman of Courage™), koju
dodeljuje Vlada Sjedinjenih Americkih Drzava*® 2007. godine. Nagradu nisam
dobila, dobile su je hrabre Zene iz nekih afri¢kih zemalja, ali sama ¢injenica da
sam do sada jedino ja bila nominovana iz Srbije za ovu nagradu (koja se
naravno ne odnosi samo na zene sa invaliditetom), dovoljno je kao priznanje za
moj rad i promociji pitanja zena sa invaliditetom.

Kako je nastala Organizacija .,...1z kruga — Srbija”?

Koleginicu Lepojku Carevi¢-Mitanovski upoznala sam kada sam pocela da
radim za OXFAM. Ona je tada radila u organizaciji ,,Hrana za zivot” (,,Food For
Life”) koja je saradivala sa OXFAM-om. Mi smo upravo tada finansirali
projekat jedne Zenske grupe i ja sam postavila uslov da u njemu treba da
ucestvuje barem jedna Zena sa invaliditetom 1 predlozila Lepojku. Tako je ona
dosla u dodir sa pitanjima Zena 1 njihove diskriminacije 1 dve godine kasnije,
osnovala organizaciju pod nazivom Grupa ,,...Iz kruga” koja je bila prva
organizacija u Srbiji koja je pocela da se posebno bavi pitanjima Zena sa
invaliditetom i nasilja nad njima. Dobili su prostor od Grada u zgradi
Beogradanke i tu su drzali razne vrste radionica u saradnji sa organizacijama
koje su se bavile pitanjima Zena ili nasilja nad njima, kao Sto je Incest trauma
centar. Ja sam takode ucCestvovala na tim njihovim radionicama. Kasnije je
Grupa ,,...Iz kruga” nastavila da se razvija i osniva sli¢ne organizacije i u drugim
delovima Srbije, ali ja viSe nisam direktno ucestvovala u tome, jer sam do 2001.
godine paralelno radila i u OXFAM-u i u Centru za samostalni Zivot osoba sa
invaliditetom Srbije, koji smo u meduvremenu osnovali. Medutim, i kroz Centar

*% United States Department of State (Prim.prir.)
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nastavila sam da se bavim rodnom perspektivom i kroz odredene projekte,
edukacije i istrazivanja. Sa Grupom ,,Iz kruga” nastavila sam saradnju svih ovih
godina, a Lepojka mi je bila jedna od najblizih saradnica na koju sam uvek
mogla da ratunam u aktivnostima za ostvarenje samostalnog Zivota.

Kad je formiran Centar za samostalni Zivot Srbije? Kako je to bilo?

Kada sam se vratila iz Irske sa svim znanjima i iskustvima koja sam tamo
stekla, imala sam zelju da u Srbiji osnujemo organizaciju slicnu dablinskom
Centru za samostalni zivot u kome sam radila. Razgovarala sam sa koleginicama
1 kolegama koje sam od ranije poznavala i pri¢ala im kako sam tamo radila i
funkcionisala sa personalnim asistentima i koliko mi je to pruiilo moguénosti za
organizaciju pod imenom Centar za samostalni Zivot invalida Srbije™, 6.
februara 1996. godine.

Za logo naSeg Centra odabrali smo sliku brodi¢a
(jedrilice) na otvorenom moru, sa suncem u daljini jer nas
logo izrazava nase shvatanje samostalnog zivota, kao
plovidbe otvorenim morem, koja daje slobodu, nezavisnost i
Sirinu, ali istovremeno sobom nosi nepredvidive bure i
rizike koje svesno prihvatamo. I mada se nekad C¢ini
neostvarljivo, mi ipak verujemo da niko nije mogao da
zaustavi ideju ¢ije je vreme doslo.

Kao ,,himnu” nasega Centra uzeli smo deo irske balade kantautora
Kristija Mora (Christy Moore), ,,Voyage” (Putovanje) o kome sam veé
govorila, a ¢iji stihovi glase:

,Zivot je okean a ljubav je brod

u nemirnim vodama cuva nas on.

Kada smo zapoceli putovanje, bili smo samo ti i ja.
Sada nas je mnogo vise, cela jedna posada.

Zajedno smo u svemu

Sve gradimo pazljivo da traje celim putem

Nase pravo odrediste nije zapisano ni n 4]eanJ karti.
Mi se upravljamo prema obalama srca”

* U vreme osnivanja Centra jo§ uvek se koristio stari izraz invalid iz medicinskog modela.
(Prim. sagovornice)

* Life is an ocean and love is a boat

In troubled waters keeps us afloat

When we started the voyage, there was just me and you

Now gathered round us, we have our own crew

Together we re in this relationship

We built it with care to last the whole trip

Our true destination is not marked on any charts

We are navigating to shores of the heart (prepev s engleskog Mimica Zivadinovi¢)
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Oni ta¢no odrazavaju nas pocetak i put jer kada smo krenuli, putovali smo
u nepoznatom pravcu, na$ put nije bio zabelezen u Srbiji nikada pre, a naSe
odrediste nije bilo zapisano ni na jednoj karti, upravljali smo se prema SV0joj
zelji za ostvarenjem ljudskih prava osoba sa invaliditetom baziranih na
socijalnom pristupu invalidnosti, afirmisanjem sposobnosti osoba sa
invaliditetom 1 razvojem nasSih potencijala 1 licnosti, promociji filozofije
samostalnog Zivota osoba sa invaliditetom i stvaranju uslova za njeno ostvarenje
u Srbiji.

Tako je forumulisana i osnovna misija Centra koja je bila i do danas
ostala: promocija filozofije samostalnog zivota i stvaranje uslova za njeno
ostvarenje u Srbiji. Ciljevi koje smo sebi postavili bili su: zastupnicki rad za
ostvarenje prava osoba sa invaliditetom; promovisanje socijalnog-holistickog
pristupa invalidnosti; afirmisanje sposobnosti osoba sa invaliditetom, razvoj
njihovih potencijala i li¢nosti; testiranje 1 promovisanje novih usluga za podrSku
(personalna asistencija); podizanje svesti o pristupac¢noj Zivotnoj sredini; rad na
zakonodavstvu i zagovaranje za prava zena sa invaliditetom.

Osim mene, osniva¢i Centra su bili: Mimica Zivadinovi¢, Andelka i Stojan
Nastié¢, Lepojka Carevié¢ Mitanovski i Slobodan Mitanovski, Damjan Tati¢,
Borivoje Ljubinkovi¢, Aleksandra Haravan, Radomir Stojanovi¢ i Branko Rajic.
Osim Mimice, svi ostali Smo osobe sa invaliditetom. Od svih osnivaca danas nas
je ostalo aktivho samo troje: Damjan, Mimica i ja, a Borivoje se pre nekoliko
godina povukao iz svih aktivnosti. Neki su poceli da se zanimaju za neke druge
stvari (Aleksandra 1 Radomir), Andelka se preselila u Hrvatsku, a, nazalost,
Stojan, Branislav (zvani Pop) i Lepojka sada plove nekim drugim nebeskim
prostorima.

Kako ste upoznali Damjana i ostale kolege i koleginice?

Damjana sam znala od ranije jer je bio u naSoj omladinskoj grupi pri
Evropskom savezu, pri EAMDA-i. Njega je prvo upoznala Mimica dok sam ja
bila u Irskoj, i dok je on jo$ studirao ukljucili smo ga u omladinsku grupu
EAMDA. Borivoje je bio predsednik Saveza za cerebralnu paralizu, sa kojim
smo saradivali jo§ za vreme rada u Savezu distrofiara Srbije. Stojana, Andelku 1
Popa sam znala jos iz doba Fojnice, kada se osnivalo prvo Udruzenje distrofi¢ara
Jugoslavije i onda su se oni samo prikljucili toj celoj pri€i, kad sam se ja vratila i
pricala im o iskustvima u Irskoj.

Kancelariju Centra registrovali smo na adresi jo§ uvek formalno
postojeCeg Saveza distroficara Jugoslavije, koja nije prakticno mogla ni da
funkcioniSe, jer nismo imali nikakvih sredstava za rad. Tako sam drugi put u
zivotu bila medu osnivac¢ima organizacije koja nije imala nikakva sredstva za
rad, ve¢ samo dobru volju. Prva sredstva koje je Centar dobio, dobili smo kao
nagradu na konkursu koji je objavila austrijska avio kompanija Austrian Airlines
povodom neke svoje godiSnjice, a nagrada su bile besplatne avio karte za Bec, za
oni koji napisu najbolje obrazlozenje zaSto bas tim ljudima treba pokloniti karte.
I mi konkuriSemo, ja napiSem projekti¢ o samostalnom zivotu o asistentima i
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kako u Becu postoji Centar za samostalni zivot. Objasnili smo da bismo mi
zeleli da odemo u studijsku posetu, da vidimo kako taj Centar radi. I mi
dobijemo osam besplatnih karata za Be¢! Onda smo od Ministarstva socijalne
zaitite®® dobili pare za smestaj, hranu i lokalni prevoz i tako je mala grupa
aktivista 1 aktivistkinja otiSla u tu studijsku posetu, jer je bilo vazno da steknu
utisak Sta jedna takva organizacija zapravo radi.

Sta se dogadalo sa Centrom izmedu devedeset $este i dvehiljadedruge?

Kako nismo imali posebnih sredstava za rad, ja sam preko OXFAM-a
dobijala sredstva za prevodenje i publikovanje odredenih informacija koje nisu
postojale medu kojima su bile brosure ,,Uklanjanje prepreka radi punog ucesca”,
,»Socijalni model invalidnosti” i komplet priru¢nika koje je objavila britanska
organizacija Disability Awareness in Action koji su govorili o vodenju
organizacije, zagovaranju, vodenju kampanja i sli¢no.

Radili smo takode na pitanjima pristupacnosti. Od 2001. do 2006. godine
organizovali smo pet konferencija o pristupac¢nosti od kojih su Cetiri bile
medunarodnog karaktera. Prve godine (2001) konferenciju smo organizovali uz
pomo¢ Ministarstva za urbanizam i gradevinarstvo, a ve¢ od 2002. godine ova
konferencija dobija medunarodni karakter i1 okuplja svake godine veliki broj
ucCesnika i predavaca iz zemalja regiona i EU, kao §to su Handicap International
(koji je i finansirao deo konferencija kroz projekat SHARE-SEE)*’, Savet
Evrope, Evropski forum za osobe sa invaliditetom (EDF) i druge stru¢ne
institucije i organizacije. Prva konferencija je imala naziv ,,Pristupacno u
dvadesetprvi vek”, a slede regionalne konferencije ,Pristupatno u
dvadesetprvom veku - sada!” (2002), ,Pristup je ljudsko pravo” (2003),
,Pristup fiziCkom okruZenju, informacijama i1 komunikacijama 1 obrazovanju”
(2004) i ,,Sloboda kretanja — (ne)pristupacno pravo?” (2006). Konferencije su
imale izmedu sto i1 sto pedeset ucesnika iz sedam do trinest zemalja. Ove
konferencije imale su veliki uticaj na podizanje svesti o vaznosti pristupacnosti
i doprinele donoSenju novih propisa u ovoj oblasti. Uspeli smo da se izmeni
Zakon o prostornom planiranju, da se uvedu standardi za gradnju bez prepreka
koji su imali i kaznene odredbe za nepoStovanje standarda, doduse za nove
zgrade, 1 one koje se adaptirju, ali su u svakom slucaju uspeli smo da promenimo
taj zakon i1 uvedemo odredbe o obavezi pristupacnosti i u nekim drugim
zakonima™.

*® To je Ministarstvo kroz godine menjalo svoj naziv i polje rada, dana$nji je Ministarstvo za
rad, zaposljavanje, boracka i socijalna pitanja. (Prim.prir.)

*" Self-Help & Advocacy & Rights & Equal opportunities in South East Europe — SHARE-SEE
(Prim.prir.)

“8 Zakon o planiranju i izgradnji, koji sadrZi obavezu obezbedivanja pristupacnosti objekata u
javnoj nameni i Zakon o sprecavanju diskriminacije osoba sa invaliditetom usvojen je 17. aprila
2006. (Prim.prir.)
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Ja sam bila na Celu organizacionog tima i ucestvovala u definisanju
programa, kontaktima sa u¢esnicima iz razli¢itih zemalja, medu kojima su, osim
organizacija osoba sa invaliditetom, bili i predstavnici institucija i predavaci iz
zemalja kao Sto su Velika Britanija, Francuska, Italija, Belgija i druge.

A Kkada ste poceli sa radom na promovisanju i organizovanju servisa
personalne asistencije?

Pocetkom 2001. godine dobili smo novac od OXFAM-a da
organizujemo prvi eksperimentalni servis personalnih asistenata za deset
korisnika, koji je trajao tri meseca. Svrha je bila da ljudi dobiju predstavu o tome
Sta znaCi personalna asistencija, a ujedno smo uradili malo istrazivanje kao
studiju slucaja i objavili je pod nazivom ,,Personalna asistencija kao alternativni
vid podrske invalidima”. Ova studija slu¢aja je pokazala da promene u kvalitetu
zivota ne mogu da se naprave za tako kratko vreme 1 da je potrebno mnogo vise
vremena da bismo mogli uociti promene, za §ta je, naravno, trebalo mnogo vise
sredstava.

Intervjuisali smo osobe koje bi mogli biti eventualno korisnici i to u
zgradi Beogradanke, u restoranu na petom spratu, jer nismo imali prostor posto
su prostorije koje sad imamo bile oste¢ene tokom bombardovanja.

Odabrali smo ljude, ne koji su imali najviSe potrebe za ovom podrSkom
ve¢ one za koje smo procenili da imaju kapaciteta da dalje lobiraju za stvaranje
uslova za organizovanje usluge personalne asistencije. To sam naucila u
OXFAM-u da ako hoce§ da pravi§ promene, mora$ da se odlucis za ljude koji ¢e
biti ,,pobednici”, a ne za one koji su u najtezoj situaciji i teSko mogu da prave
promene, zato da bi ovi koji su ,,jaci” bili u moguénosti da naprave promene i
dalje pomazu drugima.

Ja sam sama osmiSljavala program za edukaciju i korisnika i personalnih
asistenata, koje ¢e teme biti obradene, ukljucujuci filozofiju samostalnog Zivota,
socijalni pristup invalidnosti i principe rada servisa personalnih asistenata. Usled
nedovoljno sredstava, nismo mogli do kraja da primenimo sve principe i
pravimo neku veliku selekciju. Trudili smo se da budué¢i korisnici imaju dvoje-
troje potencijalnih personalnih asistenata sa kojima mogu da razgovaraju, ali nije
bilo lako, jer buducdi korisnici nisu imali dovoljno znanja i vesStina da procene
svoje potrebe 1 odaberu odgovarajuceg asistenta/kinju i rukovode servisom.

Takode sam od 2001. godine osmislila edukativni program za radionice
koje sam 1 ranije drzala preko OXFAM-a, s tim $to sam dodala i temu
,Filozofija samostalnog zivota osoba sa invaliditetom”, na kojima su ucestvovali
1 danasnji lideri lokalnih organizacija iz razlicitih gradova.

Da bi imali svoj Tim koji bi takode radio na podizanju svesti o filozofiji
samostalnog Zzivota, 2001. godine takode sam uz pomo¢ OXFAM-a,
organizovala prvi Trening trenera (ToT) za koji smo odabrali grupu ljudi medu
kojima su bili Svetislav Marjanovi¢, zvani Ceci, Dimitrije Gligorijevi¢, Vojislav
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Mladenovié, Dusko Savié i Miroslav Marjanovi¢*®, koji su progli ovu edukaciju
o tome kako drzati radionice na teme podizanje svesti o osobama sa
invaliditetom i filozofiji samostalnog Zivota. Taj prvi ToT trajao je Cetiri dana i
drzali smo ga u Obrenovcu, angazuju¢i trenere koji su ve¢ ranije prosli
OXFAM-ovu obuku za trenere. Radili smo po ceo dan uce¢i nacin prezentacije
odredenih tema, dizajniranja radionica, odnosa prema ucesnicima i sli¢no, a
nakon vecere ucesnici su imali radni zadatak da osmisle dizajn za deo takve
radionice. Imali smo saradnika koji je zatim snimao prezentacije ucCesnika, i
prikazivao te video snimke i zajedno diskutovali $ta je dobro i §ta je moglo biti
bolje. Da bi odrzali koncentraciju, povremeno Smo, U pauzama, delili bombone i
¢okoladice ucesnicima/cama. Bio je to vrlo naporan trening i godinama posle
toga na$ drug Vojce iz Smedereva je pri¢ao da mu je taj trening bio gori od
bombardovanja, i da mu od tada, svaki put kad vidi bombone i cokoladice
pripadne muka. Nezavisno od toga, bio je jedan od najboljih trenera u nasem
malom timu i velika je Steta §to ve¢ nekoliko godina, nazalost, nije viSe sa nama.

Edukacije smo drzali ne samo za naSe organizacije, vec i za organizaciju
Hendikep Internesnel koji je formirao savetovaliita ,,Ziveti uspravno” u nekoliko
gradova Srbije®. Za UNICEF smo takode drzali radionice za njihov tim koji je
vodio kreativne dnevne boravke, i kroz njih su se ,,kalili” ¢lanovi naSeg Tima za
edukaciju, jer sam ja prve radionice drzala sa mojom drugaricom Lolom, koja je
druze¢i se sa mnom imala jasno znanje o tome S$ta znaci biti osoba sa
invaliditetom. Se¢am se da smo drzali radionice gde smo stigli. Jednom u
Kragujeveu u Sumaricma, nije bilo dostupne sale, pa smo radionicu drzali u
parku, a papire sa flip cartova kacili za okolno drvece.

Radili smo dosta sa medijima. Gostovanja na televiziji, pa razgovori,
pregovori i to smo vreme iskoristili za zagovaranje i za osnhivanje lokalnih
centara.

Kako su formirani lokalni centri?

Nakon tih edukacija, poceli smo da posecujemo razliCite gradove u
Srbiji, odakle su bili nasi treneri, da drzimo radionice i promovisemo ideju
samostalnog zivota kako bi se $to viSe ljudi zainteresovali za ovu pricu.

Tako su polako nastajali lokalni centri za samostalni zivot. Prvi je bio
formiran u NiSu, a zatim u Leskovcu, Jagodini i u Smederevu. Kasnije smo
inicirali osnivanje centara u Somboru, Kragujeveu, Boru i Ca¢ku. I u Beogradu
smo osnovali lokalnu organizaciju 2010. godine, gde je, naravno, i dalje ostalo
sediste Centra za samostalni Zivot osoba sa invaliditetom Srbije.

Smederevu i Nisu (Prim.prir.).
%0 Up. fusnotu 36. (Prim.prir.)
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Kako je nastao projekat SPAS?

Projekat Servis personalnih asistenata u Srbiji (SPAS) nastao je
zahvaljuju¢i objavljivanju Studije slucaja koji smo radili kao eksperimentalni
servis personalnih asistenata i podrSci i pomo¢i gospode En Pesi¢, koja je sada
pocasni konzul Republike Irske u Beogradu. Nju sam upoznala jo§ za vreme
mog rada u OXFAM-u, jer je ona radila za UNICEF, ja sam je sretala po
sastancima stranih humanitarnih agencija koje su se uglavnom bavile pitanjima
izbeglica iz Hrvatske 1 BiH. Ona je inace iz Dablina i tamo je Cula da je neka
Gordana Rajkov iz Beograda radila u Irskoj i bila dosta angazovana u
invalidskom pokretu Irske. Govorila je kako je dosta lepih stvari ¢ula o meni,
kako sam ja pomogla tamo ljudima da uce Sta je samostalni zivot, kako sam
protestovala s njima ispred Parlamenta, kako sam dovela telefon u kucu u koju je
trebalo da se usele dva mladica sa invaliditetom i sli¢no.

U to doba se Irska agencija za medunarodnu pomoc¢ Irish Aid razmatrala je
moguénost da nesto radi u Srbiji i zahvaljuju¢i En Pesi¢ ja sam se srela sa
njihovom delegacijom i njihovim ambasadorom Kkoji je bio stacioniran u
Budimpesti, ali je pokrivao i nasu zemlju.

Ambasadora sam srela u svom stanu (jer nisam imala prevoz niti nekoga
da mi pomogne da odem na sastanak), pa je tako En doSla sa ambasadorom na
¢aj 1 kolace 1 ja sam pricala o svojim iskustvima u Irskoj, studiji slu¢aja koju
smo uradili i rekla da bi voleli da primer dobre prakse iz Irske prenesemo u
Srbiju i organizujemo servis personalnih asistenata. Ljudima iz Irske to je
zvucalo vrlo primamljivo jer bi takvim jednim projektom moglo da se utice 1 na
promenu sistema socijalne zaStite. Tako su oni odlucili da finansiraju jedan
takav projekat koji bi trajao nekoliko godina. A kako smo mi bili mala lokalna
organizacija, preporuka je bila da konkuriSemo zajedno sa nekom velikom
organizacijom, jer se radilo o jako velikom iznosu (Sesto hiljada evra za tri
godine), za koje oni nisu bili sigurni da bi mi njima mogli upravljati na
odgovaraju¢i nacin. Osim Irske vlade, projekat su finansirali americka
organizacija Katolicka sluzba pomoc¢i (Catholic Relief Services - CRS), koja je i
aplicirala za projekat, Ministarstvo za socijalna pitanja, i sami korisnici kroz
participaciju, koja je od samog pocetka bila obavezna.

U prvom ciklusu Irska vlada pokrila je samo neto?

U oba ciklusa je bilo isto, jer donatori nisu hteli da placaju i doprinose u
naSoj zemlji od sredstava koja su skupljena od doprinosa gradana Irske. Onda
sam ja i§la na pregovore u Ministarstvo sa Ljiljanom Lugi¢®' i sa Gordanom
Matkovié®* da nam Ministarstvo da novac za doprinose, koje mi u sustini nismo

3! Sekretarka za socijalnu i de&ju zastitu u gradskoj upravi Beograda (2006) i drzavna sekretarka
Ministarstva rada i socijalne politike 2008-2011. (Prim.prir.)
%2 Ministarka rada i socijalne politike 2000-2004. (Prim.prir.)
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ni videli, jer je taj novac drzava dala i vratila samoj sebi. Tako je Ministarstvo
finansiralo taj deo troskova.

Mi smo ve¢ ranije ucestvovali u programu za smanjenje siromastva koji je
sprovodio CRS i poznavali smo Sanju Nikolin®® i se¢am se da sam pozvala
Sanju da dode da razgovaramo i tako smo u mojoj dnevnoj sobi razmatrale prve
ideje o takvom zajedni¢kom projektu. Sanja se oduSevila idejom i uticala da
CRS prihvati da oni apliciraju za projekat, a da mi budemo ,,izvodaci radova”,
odnosno da mi organizujemo servis na terenu. Tako da su oni aplicirali za
projekat, koji je Irska vlada pristala da finansira, a koji se sastojao iz tri
segmenta: jedan je bio da organizujemo servis na terenu, drugi je bio da se uradi
istrazivanje o promenama kvaliteta Zivota korisnika i cost benefit analiza’, a treéi
je zagovaranje za promene Zakona 0 socijalnoj zastiti koji bi ovu uslugu
ukljucio u sistem. To je bio jedan vrlo obiman i ozbiljan projekat. Osnovali smo
tim projekta koji je bio brojan: ja sam bila rukovodilac projekta, kolega Mladen
Jaramaz bio je zaduzen komunikaciju sa potencijalnim personalnim asistentima,
a Gorjana Gordi¢ za komunikaciju sa potencijalnim korisnicima. Borivoje
Ljubinkovi¢ bio je zaduzen za istrazivanje, Jovanka Andrejevi¢ za edukaciju, a
angazovali smo 1 administrativnog 1 finansijskog saradnika. Bilo je jo§ pet
lokalnih asistenata projekta po gradovima u kojima se projekat sprovodio.
Glavni finansijski menadzment projekta bio je u CRS-u, a Mimica Zivadinovié
koja je u to doba radila u CRS-u, bila je angaZovana kao liason officer*,
odnosno osoba za komunikaciju izmedu CRS-a i Centra. Morali smo stroge
kontrole da prodemo 1 procedure za vodenje knjigovodstva, izveStavanja,
troSenja para i svega ostalog.

Studija isplativosti servisa personalnih asistenata?

Za cost benefit analizu angazovali smo Institut za ekonomska i socijalna
istraZivanja, koju su uradile dr Mirosinka Dinki¢ 1 Jelena Momcilovi¢. Ova
analiza trebala je da pokaZe da li se u Srbiji moZe i isplati organizovati ovakvu
uslugu. Prikupljeni su podaci iz ustanova (za trajni smestaj osoba sa fizickim
ostecenjima postojala je samo jedna), pa su ih uporedivali sa podacima troskova
za asistenciju, pa u poredenju sa bruto druStvenim proizvodom, a zakljucak je
bio da se troSkovi bitno ne razlikuju, da su skoro na istom nivou sa troskovima
uslugu u ustanovama za trajni smestaj. IstraZzivanje koje je dr Mirosinka Dinki¢
uradila je potvrdilo da troskovi nisu znacajno ve¢i ili su Cak 1 isti 51% : 49%, ali
da je kvalitet Zivota neuporedivo bolji kad imas personalnu asistenciju nego kad
si smeSten/a u ustanovu.

% Sanja Nikolin je u to vreme bila izvrina direktorka beogradske kancelarije CRS-a.
(Prim.prir.)
> Osoba za vezu i komunikaciju (Prim.prir.)

89



A istraZivanje o promenama u kvalitetu Zivota?

Uporedo smo radili 1 akciono participativno istrazivanje, koje je trebalo da
pokaZe promene u kvalitetu zivota korisnika servisa personalne asistencije. Ovo
istrazivanje vodio je Istrazivacki tim koji je brojao Sesnaestoro ¢lanova, na ¢ijem
su Celu bile Sanja Nikolin i Jasmina Kijev¢anin, a svaki od ¢lanova tima imao je
svoja posebna zaduZenja. Na neki naCin u istraZzivanju su ucestvovali 1 svi
korisnici 1 asistenti, na osnovu ¢ijih iskustava je istrazivanje sprovedeno. Oba
istrazivanja obJaVIJena su, jedno pod nazivom ,,Cena samostalnosti”, a drugo
pod nazivom ,,Iskustva samostalnosti” i nalaze se u elektronskoj biblioteci na
sajtu Centra za samostalni Zivot osoba sa invaliditetom Srbij e™.

Kako je dalje tekao projekat?

Projekat je poc¢eo 2002. godine sa pripremnim aktivnostima (razvijanjem
procedura, obuke korisnika i asistenata i odabir asistenata), a sam servis je poceo
u avgustu 2003. godine. U toku trogodiSnjeg projektnog ciklusa, sedamdeset
osoba sa invaliditetom pocelo je da Kkoristi personalnu asistenciju u pet
gradova™ Srbije.

Svi korisnici/e servisa prosli su posebno osmisljen i prilagoden program
obuke koji je imao za cilj da osnazi korisnike i da im veStine, znanja za
upravljanje servisom. Obuka za korisnike SPAS-a obuhvatala je sedam tema
medu kojima su bili pristupi invalidnosti, filozofija samostalnog Zivota, procena
svojih potreba, vodenje intervuja i komunikacija i tako dalje, a obuke su
koristile metode simulacije razliitih situacija, studije slucaja i sli¢no.
Personalni asistenti su imali obuku koja je izmedu ostalog imala teme o
pristupu invalidnosti, filozofiji samostalnog Zivota, principima rada servisa i
sli¢no.

Jedan deo korisnika i personalnih asistenata u okviru projekta SPAS, Beograd 2005. godine

% http://www.cilsrbija.org/ebib/SPAS-Cena%20samostalnosti.pdf i
http://www.cilsrbija.org/ebib/SPAS-Iskustva%?20samostalnosti.pdf (Prim.prir.)
% Beograd, Leskovac, Jagodina, Smederevo i Sombor (Prim.prir.)
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Da bi obezbedili bar donekle sigurnost korisnika, svi kandidati za
personalne asistente prolazili su psiho testove u Nacionalnoj sluzbi za
zaposljavanje, a pre toga ispunjavali posebne kreirane upitnike, da bi se o njima
dobile osnovne informacije. Korisnici su takode ispunjavali posebno dizajnirane
upitnike u kojima su definisali svoje potrebe, pol asistenta/kinje koji su im bili
potrebni, kojim vestinama treba da vladaju i koje starosti asistent/kinja treba da
budu. Takode, korisnici su imali obavezu da vode dnevnike u kojima su belezili
Sta se deSavalo tokom koriS¢enja usluge, koje su aktivnosti imali, Sta se
promenilo na bolje a $ta na gore. Ovi dnevnici koriS¢eni su u akcionom
participativnom istrazivanju. Redovno smo drzali sastanke sa jednima i1 sa
drugima, posecivali gradove po Srbiji u kojima se servis odvijao i pratili razvoj
Citavog procesa. Asistenti projekta u svakom od ovih gradova bili su u stalnoj
komuniakciji sa korisnicima i asistentima i takode vrSili monitoring usluge. |
tako je u stvari servis poceo. A sa servisom, naravno, i ¢itav pokret za samostalni
zivot u Srbiji, ¢ija je osnova bio servis personalnih asistenata, koji je ljudima
omogucio da dobiju slobodu koju ranije nisu imali i da menjaju kvalitet svoga
zivota. To je, ustvari, bilo otkrivanje ¢itavog jednog novog sveta. Ova iskustva
bila su od presudne vaznosti jer su motivisala 0sobe sa invaliditetom koji su bili
korisnici/ce, da po¢nu da zagovaraju i bore se za uvodenje servisa u sistem, jer
su osetili velike promene u svojim Zivotima. Prosto nije se moguce boriti za
nesto Sto nikada niste videli kako izgleda.

Zanimljivo je da u pocetku ljudi nisu znali da procene potrebe, kao ni
vreme koliko im je pomo¢ potrebna. da bi kroz iskustvo koriS¢énja usluge poceli
da razumevaju svoje potrebe i da znaju da objasne asistentima/kinjama kako da
im na najbolji na¢in pomognu i tako da zapravo sami edukuju svoje
asistente/kinje.

O iskustvima iz ovoga projekta napravili smo dokumentarni film pod
nazivom ,,Ideja ¢ije je vreme doglo” i koji se moZe naéi na Jutjubu.>’

Nakon zavrSetka projekta SPAS, niko od korisnika nije se viSe vratio na
zivot koji su vodili pre pocetka ovog projekta, i pokusSavali su da sebi obezbede
asistente/kinje na razlicite nacine. I ja se se¢am, u Leskovcu jedna asistentkinja
koja je radila za Gocinu® sestru koja nikakve prihode nije imala, samo tudu
pomo¢ i negu (Karitas je obezbedio sredstva za lift sa spoljne strane zgrade),
pristala je da od svoje plate placa participaciju za Gocinu sestru samo da bi ona
nastavila da ima personalnu asistentkinju. Mi nismo mogli da narusimo princip
participacije, jer kad ga jednom narusis§, onda ¢e stalno biti novih argumenata za
njegovo neprimenjivanje u nekom drugom slucaju. Mi smo kao Centar takode
pisali nove projekte kroz koje smo pokuSavali da obezbedimo novac za
obebedenje ovoga servisa.

> https://www.youtube.com/watch?v=pE6hlsAeqTI (Prim.prir.) 5
% Gordana Stojanovi¢, predsednica UdruZenja distrofudara u Leskovcu, predsednica CSZ-a
Leskovac od 2008. do 2014. godine (Prim.prir.)
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Centar je imao uvid u Zivotne prilike minimalno sto osoba koje su do sada
korisile uslugu, Sta ste uocili?

Korisnici i personalni asistenti na jednoj od obuka u Jagodini, 2005. godine

Potpuno su ljudi promenili perspektive u svom zivotu. Dobili nove ambicije,
motivisali se da nesto rade, da se u neCem angazuju, da nastave skolovanje, da
osnuju svoje porodice. Na primer, Saponjié¢ koji je bio korisnik servisa, inade
koristi invalidska kolica, ozenio se sa devojkom koja je takode bila osoba sa
invaliditetom, i onda su oni odlucili da izadu iz svojih porodica, dobili od
opstine na upotrebu stan i odvojili se da zive sami uz podr§ku personalne
asistentkinje 1 jednog asistenta. Na$ kolega Sveta iz Leskovca, koji dvadeset
godina nije izaSao iz kuce, a o njemu su brinuli stari roditelji, odjednom je kroz
servis personalne asistencije dobio moguénost samostalno da funkcionise i da
moZze nesto da radi. Osnovao je Centar u Leskovcu, koji vodi i1 danas, a pre
nekoliko godina osnovao je 1 svoju Stampariju, postao preduzetnik! U dvoriStu
svoje kuce izgradio je jednu malu Stampariju koja je po svim standardima i tako
sada on brine 0 majci koja je jo$ ziva umesto da ocekuje pomo¢ drugih. U
jednom periodu bio je i ¢lan Veéa Skupstine opstine Leskovac zaduzen za
socijalna pitanja, te se prakticno bavio 1 politikom.

Dimitrije je takode napravio velike promene u svome Zivotu, osnovao
Centar u Jagodini, koji i danas vodi. ReSio je da se preseli iz sela i prodao njivu,
digao kredit i kupio stan u Jagodini. Kad je zavrSen taj stan, on je presao tu da
zivi uz pomoc¢ asistenta i podrSku ljudi koje dodatno angazuje. Postao je potpuno
drugi ¢ovek i on sad brine o majci koja je ve¢ stara i bolesna. I Sveta i Dimitrije
su Clanovi naseg Trening tima, a Dimitrije je trener za akreditovanu obuku za
personalne asistente. To je posao kojim se i danas bavi i putuje na razna mesta
gde mi te obuke odrzavamo.
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Kako je Moma®® do¥ao do Centra?

Ja sam u OXFAM-u napisala i vodila projekat pod nazivom ,,Invalidske
studije” koji je trajao od januara do maja 2002. godine i sprovoden je u
Smederevu i Beogradu, a u njemu je ucestvovalo devetnaest osoba sa
invaliditetom. Cilj ovih studija bilo je sticanje veStina u pregovaranju,
zastupnickom radu i lobiranju za prava osoba sa invaliditetom. Dali smo oglas u
novine, pa su se ljudi sa invaliditetom javljali, sa kojima smo mi imali intervjue i
angazovali ucesnike za uces¢e u tom projektu. Moma je bio jedan od ljudi koji
su dosli na taj razgovor. Ja sam ga pre toga srela u Domu sindikata povodom
izlozbe za 3. decembar®™. On je meni priSao i rekao: - Evo, hteo sam da Vas
upoznam jer sam Vas sluSao na televiziji i to je bio jedna od retkih prilika kad
sam ¢uo da neko nesto pametno ima da kaze. Inace bio je vrlo nezadovoljan
postoje¢om situacijom, ¢ak je i sam pisao dopise razliitim institucijama trazeci
da se neke stvari promene. A ja sam ga tada u $ali zvala ,,gnevni ¢ovek” jer je
zaista bio ljut zbog tadasnje situacije.

Jedan od ucesnika koji je takode prosao te naSe invalidske studije bio je i
Paja®. I kako smo imali dosta treninga na tim studijama, izmedu ostalog i o
komunikaciji, stalno se borio sa pojmom ,,asertivnosti” jer je kao bivsi vojnik
navikao na direktne naredbe i ispunjavanje duznosti.

Jo§ jedna znacCajna aktivistkinja pokreta za samostalni zivot, naSa
koleginica Gorjana Gordi¢®, dosla je iz tih invalidskih studija.

U prakti¢nom delu projekta ucesnici su odlucili da izrade publikaciju 0
pristupa¢nim javnim objektima u Beogradu pod nazivom ,,Bele tacke”. Njena
promocija bila je na Arhitektonskom fakultetu u Beogradu u okviru kampanje
za pristupacnu Zivotnu sredinu. Gorjana je i kasnije bila autorka jo§ dva izdanja
,Belih tacaka” koje su bile posveCene pristupacnosti kulturnih i javnih
ustanova. I Moma i Gorjana bili su korisnici 1 u€esnici u projektu SPAS.

Postoji jo§ mnogo primera ljudi koji su izmenili svoje Zivote i1 deo
njihovih pri¢a nalazi se u naSem istrazivanju ,Iskustva samostalnosti” i
dokumentarnom filmu o kojima sam ve¢ govorila. Sve su to nemerljive promene
koje niko od njih nije mogao ni da zamisli pre trinaest godina dok nije poceo
projekat SPAS odnosno Servis personalnih asistenata.

Sve $to smo kroz ovaj projekta uradili razvijajuci procedure, standarde 1
pravila za organizaciju usluge personalne asistencije uradili smo prakti¢no
potpuno sami, otvarajuci jedno novo polje delovanja o kome se u Srbiji niSta nije
znalo. Nismo imali nikakvih primera ni uzora u Srbiji koji bi nas vodili u ovom

% Momg¢ilo Stanojevi¢ (Prim.prir.)

% Medunarodni dan osoba sa invaliditetom. Po odluci UN-a obelezava se od 1993. Jer je 3.
decembra 1982. usvojen Svetski plan akcija (Prim.prir.)

%1 Mihailo Pajevi¢, predsednik Saveza paraplegidara i kvadriplegi¢ara Srbije (Prim.prir.)

%2 predsednica organizacije Talos Beograd (Prim.prir.)
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procesu i oslanjali smo se jedino na iskustvo koje smo ja i delom Mimica stekle
rade¢i u Irskoj. Tako je model pruzanja usluge personalne asistencije posao od
irskog iskustva, ali je prilagoden uslovima u Srbiji 1 tako postao specifi¢an
model za Srbiju. Svoja iskustva zabeleZili smo i u Studiji izvodljivosti, ¢iji autori
smo bili Borivoje Ljubinkovi¢ i ja i koja je priznata i registrovana kao autorsko

delo u Zavodu za intelektualnu svojinu Srbije, 2007. godine.

Sta je sve obuhvatalo zagovaranje za uvodenje usluge personalne
asistencije u sistem?

Istovremeno na politickom nivou poceli smo da zagovaramo za promene
zakona, uvodenje usluge u sistem i finansiranju od strane drzave. Projekat je
prakti¢no trajao Cetiri godine, a za to vreme tri vlade su se promenile u Srbiji.
Tako da smo stalno morali da kre€emo od pocetka da bi svakoj vladi i novom
ministru/ki objasnjavali zasto je ova usluga vazna i §ta time dobijaju i korisnici i
drzava.

U 2008. godini poceo je i da se radi nacrt Zakona o socijalnoj zastiti koji
je bio postavljen na novim principima i oslanjao se na set obezbedenja usluge
socijalne zastite, za koje je u toku bilo razvijanje standarda uz podrsku
Oksfordske agencije za politicki menadzemnt (OPM). Ovaj tim pomagao je
Ministarstvu da se razviju minimalni standardi za odredene usluge, medu
kojima, nazalost, nije bilo usluge personalne asistencije. Istovremeno na§ Centar
dobio je sredstva od Fonda za socijalne inovacije za projekat ,,0d inovacije do
standardizacije”. Obratili smo se za pomo¢ Britancima koji su radili u OPM
timu, da nam pomognu da razvijemo standarde za uslugu PA po istoj
metodologiji po kojoj su razvijani standardi za Ministarstvo. | zaista ekspert
OPM tima je pristao da dobrovoljno radi sa nama na razvijanju ovih standarda.
Tako da kada su standardi za sedam usluga koje je razvijalo Ministarstvo bili
gotovi, mi smo takode imali ve¢ razvijene standarde za uslugu PA, koji su ¢ak
bili potpuniji od ostalih, jer smo mi uzeli u obzir i evropske standarde i onaj iz
Irske. Ministarstvo je na kraju prihvatilo te naSe standarde, koji su se kasnije
nasli u zvani¢nom Pravilniku o minimalnim standardima za pruzanje usluge
socijalne zastite.

Ja sam bila u radnoj grupi za izradu Zakona, i onda sam shvatila koliko
je to tezak posao jer teSko mozes da odredi$ prioritete. Ja se zalazem za uslugu
za osobe sa invaliditetom, a onda treba da odgovorim u ¢emu je razlika izmedu
dece bez roditeljskog staranja ili neke druge ugrozene grupe. A koncept je bio da
se sve usluge u zajednici ,,spuste” na lokalni nivo. Paralelno s tim su ljudi u
svojim lokalnim zajednicama radili na lobiranju, na pravljenju kampanja za
uvodenje usluge personalne asistencije.

Ceo proces donosSenja zakona koji je donet 2011. godine 1 Pravilnika o
minimalnim standardima 2013. godine trajao je oko pet godina. Za to vreme smo
mi pokuSavali da odrzimo servis ,,pomocu Stapa i kanapa” da bi ljudi nastavili da
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koriste servis i imaju moguénost da se za njega dalje zalazu i bore. Somborci su
prvi uspeli da od lokalnih vlasti obezbede novac za manji broj korisnika PA, a
posle Sombora to su uspeli i nasi aktivisti u Leskovcu, Jagodini i Smederevu.
Nazalost, Grad Beograd do prosle godine nije finansirao ovu uslugu. Tek 5.
maja 2015. godine, na Evropski dan samostalnog zivota, uspeli smo da
dobijemo obecanje da ¢e i u Beogradu poceti da se finansira ova usluga. Uslugu
je poceo da finansira Sekretarijat za socijalnu zastitu Grada Beograda za
pedeset korisnika/ca u julu 2016. godine.

Bilo je problema oko razumevanja svrhe usluge personalne asistencije, da
li ona treba da bude dostupna i deci i osobama sa intelektualnim invaliditetom.
To su bili jako teski pregovori, a na kraju smo uspeli da standarde za uslugu PA
udu u Pravilnik onako kako smo ih i razvili, zahvaljuju¢i pomoc¢i UNICEF-a Koji
se u to vreme zalagao za podrSku porodici i deci i uvodenje usluge licnih
pratioca za decu.

Vi ste pominjali da je u Irskoj servis prepuSten Irish Wheelchair Users
Association. Mi taj deo interesnog povezivanja po nekoj drugoj osnovi koja
nije vezana za dijagnozu jo$ uvek nismo usvojili. To je deo problema.

I to je faza u koju smo mi sada dosli jer §to bih ja organizovala servis u
Kragujevcu, u Leskovcu, u Jagodini kad imamo svoje organizacije tamo. | oni
treba da se za to izbore. Naucili su i kako se to radi i koje su procedure, tako da
Centar za samostalni Zivot Srbije nema viSe potrebu da se primarno bavi
organizacijom servisa, osim mozda jo§ neko vreme u Beogradu. NaSa uloga je
ostala zagovaranje, politika, zakonodavstvo, strategija, uvodenje medunarodnih
standarda. Ja nekako imam osecaj da sam ja svoju misiju ispunila, odnosno da je
Centar $to se ti¢e organizacije usluge personalne asistencije uradio glavni posao
1 da je sada na nasim lokalnim organizacijama da to dalje razvijaju.

A kakva je bila i kako sad izgleda rodna struktura korisnika personalne
asistencije?

Ja mislim da je uvek bila negde blizu pola-pola. Nije bilo zna¢ajnih razlika
izmedu muskaraca i zena. Trudili smo se uvek da imamo izbalansiranu rodnu
strukturu, mada ona nije toliko zavisila od nas, ve¢ od ljudi kojima je trebala
personalna asistencija i koji su se prijavljivali. Prosto nije bilo moguce dati
prednost devojkama ili Zenama sa invaliditetom u odnosu na muskarce ukoliko
su potrebe muskaraca koji su se javljali bila daleko veée i mnogo opravdanije da
oni dobiju uslugu. Rodna struktura takode zavisi i od vrste invalidnosti, jer
recimo medu osobama sa telesnim invaliditetom ima najvise ljudi sa povredom
ki¢me, dok su kod posledica multiple skleroze ve¢inom Zene.

U SPAS-u rodna struktura je bila 57% muskaraca i 43% Zena, §to
potvrduje gornji podatak jer je medu korisnicima SPAS-a u odnosu na vrstu
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invalidnosti 42% bilo osoba sa povredom ki¢me. U pruzanju usluge u Beogradu
koja je pocela avgusta 2016. godine rodna struktura je 54% muskaraca i 46%
zena. Mislim da je ovaj odnos, imaju¢i u vidu sve faktore koji na to uticu,
zadovoljavajuci.

A $ta je Vama licno doneo SPAS?

Ose¢am se nekako mnogo bogatije, jer sam uz pomo¢ joS nekih
saradnika/ca uspela da tu sjajnu ideju koja je bila tek u zacetku, donesem iz
daleke Irske u Srbiju, da ona tu zazivi, 1 da tu ideju danas velika ,,vojska ljudi”
preko dvesta pedeset njih zivi svaki dan.

Sto se ti¢e kvaliteta moga Zivota, to za mene nije bila neka drasti¢na
promena jer sam i ranije zivela sama, dok je to bilo moguée, a zatim Zzivela i
samostalan Zivot onako kako sam mogla da se snadem. U prvom
eksperimentalnom projektu 2001. godine ja ¢ak nisam bila ni korisnica, jer sam
mislila da drugim ljudima to viSe treba da bi dobili sopstveno iskustvo
samostalnog zivota. Korisnica personalne asistencije postala sam tek u SPAS-u i
naravno da mi je to znacajno olakSavalo zZivot, posebno imaju¢i u vidu da ja
bolujem od miSiéne distrofije i da moje fizicke sposobnosti su sa godinama sve
manje, odnosno da mi je fizicka pomo¢ druge osobe sada neophodna. Naravno,
usluga personalne asistencije, bez obzira na znacajnu pogorSanje mog fizickog
stanja, omogucila mi je da i dalje budem aktivna u invalidskom pokretu, da
putujem, da radim, da drzim obuke i radionice i jo$ mnogo stvari.

Kakayv je odnos Centra sa Evropskom mreZom za samostalni Zivot?

Evropska mreza za samostalni Zivot (ENIL) osnovana je na konferenciji 0
personalnoj asistenciji, u Strazburu 1989. godine gde se okupilo preko
osamdeset osoba sa razli¢itim vrstama invaliditeta iz preko dvadeset zemalja
Evrope, kada je nastao i prvi Statut (Sporazum) Kkoji je definisao svrhu
osnivanja koja je bila izgradnja 1 koordinacija organizacija za samostalni Zivot u
Evropi, ¢ineéi tako Evropsku mrezu za samostalni zivot. ENIL je osnovan da bi
se bavio pitanjima nezastupljenosti osoba sa tezim invaliditetom, tj. onih kojima
je svakodnevno potrebna pomo¢ za obavljanje osnovnih Zivotnih aktivnosti, u
politici kao i u organizacijama osoba sa invaliditetom.

ENIL, koji je vodio Adolf Racka, u pocetku je funkcionisao kao
neformalna mreZa, a ¢emu je jako insistirala Bente Skansgard® iz Norveske, da
bi kasnije kada se broj organizacija koje su se pridruzile povecao, ENIL je
doneo i svoj prvi zvani¢an Statut i registrovao se kao organizacija u Irskoj, gde
je bio i njegov Sekretarijat.

% Bente Skansgard, osnivacica pokreta za samostalni zivot Norveske, pre tri godine preminula
predsednica ULOBA-e, trenutno najjace zadruge u Evropi za samostalni Zivot
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Za ENIL sam cula i pre nego Sto sam otisla u Irsku, a u Irskoj sam na
Simpozijumu ¢iji sam bila jedna od organizatorki, o cemu sam ve¢ govorila, i
direktno se srela sa mnogim aktivistima ENIL-a iz razli¢itih zemalja.

Kada smo osnovali Centar za samostalni Zivot osoba sa invaliditetom
Srbije pridruzili smo se ENIL-u, kao njegova ¢lanica, a obzirom da sam ja do
tada ve¢ bila ukljuCena u razli¢ite aktivnosti ENIL-a, imenovali su me za
¢lanicu ENIL Borda (Izvr$nog Odbora) koji je prakti¢no vodio organizaciju.

Clanica ENIL Borda bila sam sve do 2011. godine, kada sam resila da
se iz Odbora povucem, i za nasu predstavnicu u Odboru smo predlozili tebe. Ja
sam tada postala ¢lanica ENIL-ovog Savetodavnog Komiteta u kome su ve¢ bili
Adolf, Dzon Evans i jo§ nekoliko veterana pokreta, pa je to meni li¢ilo na
,»Vece mudraca”, a prepustili smo mladima da dalje vode organizaciju.

I dalje mislim da ENIL ima pomalo neobican Statut po kome ¢lan/ica
moze da bude i pojedinac i/ili organizacija iz neke zemlje i da svi imaju po jedan
glas u Skupstini koju ¢ine ovi pojedinci i po jedan predstavnik/ca organizacija iz
razli¢itih zemalja. Predlagala sam da se to promeni jer mislim da je prili¢no
besmisleno da organizacija koja okuplja vise stotina ¢lanova ima isto pravo
odlucivanja kao 1 pojedinac koji je mogao da se prijavi iz iste zemlje iz koje je i
organizacija i zastupa sasvim razlicite stavove.

Bilo je jo$ nacina rada u ENIL-u koji je meni bio neobican, kao na primer
da su vodece organizacione uloge bile rasute po celoj Evropi, direktorka u
Svedskoj, ko-direktor u Dablinu, osoba zaduZena za informisanje u Engleskoj,
osoba zaduzena za projekte u Nemackoj i to je meni oduvek izgledalo pomalo
teSko za koordinaciju, ali ostali su insistirali na tome da nemaju cvrstu
organizacionu strukturu kao druge klasi¢ne evropske organizacije.

Kako je pokrenuta manifestacija
Freedom Drive?

Ideja o manifestaciji Freedom
Drive® je bila Martinova, a prakti¢no se
odnosila na to da se svake druge godine #g
u Strazburu, gde je sediSte Evropskog §
Parlamenta (ali i Saveta Evrope),
organizuje manifestacija na kojoj bi
ucestvovali aktivisti/kinje iz $to veceg
broja evropskih zemalja. Ova manife-
stacija obi¢no je imala radnu konferen-
ciju, a zatim je organizovana Setnja
ulicama Strazbura od dogovorenog
odredista do zgrade Evropskog parla-

i i _ UCcesnici/e iz Srbije i Bosne i Hercegovine
menta gde bi se predao manifest ENIL-a na Freedom Drive 2011. godine

% Voznja za slobodu
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sa zahtevima za Evropski parlament i obi¢no odrzao sastanak u zgradi
Parlamenta na kome su ucestvovali svi ucesnici manifestacije i c¢lanovi
Evropskog parlamenta koji su zeleli da se pridruze.

Ono $§to bi trebalo unaprediti u vezi sa ovom manifestacijom jeste da na
kraju budu donoseni konkretniji radni zakljucci o daljoj akciji o €ijoj bi se
realizaciji 1 uspesima razgovaralo na sledeCem Fridom Drajvu, Cega sada u
pravoj meri joS uvek nema. Nisam sigurna da imamo jasnu i merljivu predstavu
da li smo sa ovom manifestacijom, od svog pocetka 2003. pa do danas ucinili
neke vece promene, osim §to smo mozda zainteresovali veéi broj ucesnika iz
razli¢itih zemalja da se pridruze zahtevima ENIL-a. U pocetku dok su tu bili
Adolf, DZon Evans i Martin, koji su stvarno legende pokreta, 1 imali su ideju Sta
hoce da postignu to je imalo smisla. Ali oni su se pomalo umorili 1 povukli, a
pojavili su se neki novi ljudi koji imaju drugacija shvatanja i ideje. Ima tu i
mladih ljudi koji su se pridruzili i to je neosporno dobro za buduénost
organizacije, ali pomalo me brine to §to je sediste ENIL-a preseljeno u Brisel,
Sto nije najsreénije reSenje jer u njemu svoje sediSte ima ,,tri miliona” razli¢itih
organizacija tako da se ENIL u tome prili¢no ,,izgubio”. Vise bi imalo smisla da
smo imali Sekretarijat u Briselu, kako bi imali ve¢i uticaj, jer je tu nalazi sediste
Evropske Komisije i tu se odluCuje o sredstvima. Ali izmesStanje Ccitave
manifestacije Fridom Drajv iz Strazbura u Brisel mislim da nije bila dobra
odluka 1 razlic¢itih kako logistickih razloga, povecanih troskova, tako i zbog toga
Sto smo se udaljili od Saveta Evrope u Strazburu, tako da mislim ova
manifestacija vise ne odslikava Pokret za samostalni Zivot kako je to bilo ranije.

Na§ Centar je 1 dalje, naravno, cClanica ENIL-a, i ucestvujemo u
njegovom radu, tako smo, recimo, 2011. u Beogradu organizovali Regionalnu
konferenciju za zemlje Balkana.

A 2013. godine, ENIL je osnovao Hall of Fame (Dvorana slavnih) u koju
su usli pioniri pokreta za samostalni Zivot u Evropi koji su znacajno doprineli
njegovom razvoju. Cast mi je §to sam, pored Adolfa, Dzona Evansa i Martina, i
ja jedna od ¢lanica Dvorane slavnih.

A kako su odriane regionalne konferencije ,Korak ka Evropi”®, u
Sarajevu?

Prva Konferencija ,,Korak ka Evropi” odrzana je u okviru projekta
,Zastupnicki rad i liderstvo”, koji smo sprovodili zajedno sa partnerskom
organizacijom IC ,,Lotos” iz Tuzle i kancelarijom CRS-a u Bosni i Hercegovini,
a njega je takode finansirala Irska agencija za medunarodni razvoj Irish Aid.
Ovaj regionalni projekta poceo je u septembru 2003. i1 trajao do aprila 2005.
godine. Kroz proces edukacije i prakticnog rada obuhvatio je tridesetdve osoba
sa invalidtetom iz petnaest organizacija osoba sa invaliditetom iz Srbije i oba
entiteta BiH. Odrzali smo Cetiri ,,meSovite” radionice, odnosno one u kojima su

% Konferencije su odrzane 2005. i 2008. godine. (Prim. prir.)
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zajedno ucestvovali ljudi iz Bosne i iz Srbije, 1 to je bilo takode jedno novo
iskustvo, jer mnogi od ucesnika su tada prvi put posle ratnih sukoba dolazili iz
jedne drzave u drugu, u pocetku zaziruci od toga kako ¢e ih prihvatiti ljudi iz
drugih bivsih republika Jugoslavije.

Taj projekat u pocetku nije imao u planu odrzavanje ove konferencije, a
ideja je nastala jednoga dana u mojoj dnevnoj sobi (eh, svakakvih poseta i ideja
rodilo se u toj mojoj dnevnoj sobi...). Razgovarali smo Sanja i Suad iz Lotosa i
ja 0 raznim pitanjima, i tada nam je pala na um ideja da bi se proces
pridruzivanja Evropskoj uniji mogao iskoristiti da se u pregovore koji su se
vodili ukljuce 1 pitanja osoba sa invaliditetom i1 mere za unapredenje polozaja
osoba sa invaliditetom u nasim zemljama i usklade sa evropskim standardima.
Ja sam odmabh sela za raCunar 1 nas troje smo napisali prve teze o tome Sta bi cilj
te konferencije bio, ko bi bili ucesnici, ko bi to mogao da finansira i sli¢no.
Kasnije je Suad izlobirao Kanceleriju CRS-a u BiH, da se ova koferencija
organizuje u okviru projekta ,,Zastupnicki rad i liderstvo™, a njeno finansiranje
osim Irish Aida finansirao je i Handicap International kroz projekat SHARE-
SEE.

Na konferenciji ,,Korak ka Evropi” 2005. godine je ucestvovalo preko
sto pedeset ucesnika/ca medu kojima su bile osobe sa invaliditetom i
predstavnici organa vlasti iz zemalja u regionu, kao i predstavnici Evropskog
Foruma OSI EDF, Saveta Evrope, kao i predsednik Interparlamentarne grupe za
osobe sa invaliditetom Evropske komisije.

<

Mesovita delegacija Srbije na Konferenciji ,, Korak ka Evropi”, 2005. godine u Sarajevu
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Posebna vrednost ove konferencije bilo je i uc¢es¢e vodecih legendarnih
aktivista za prava osoba sa invaliditetom u Evropi, kao $to su Adolf Racka iz
Svedske, Dzon Evans iz Velike Britanije, Kale Konkola® iz Finske, Pan Pjero
Grifo®” iz Italije i Donal Tulan® iz Irske. Na konferenciji se po prvi put
diskutovalo o stvaranju specificnih uslova u oblasti invalidnosti, kao sastavnog
dela opstih uslova za pridruzivanje Evropskoj uniji zemalja Jugoisto¢ne Evrope.
Na kraju konferencije doneta je i Rezolucija sa ciljevima koje smo sebi
postavili za naredne dve godine, a 2008. godine, takode i Sarajevu odrzana je
druga konferencija pod istim nazivom ,,Korak ka Evropi II”, na kojoj su bili
sumirani rezultati koji su realizovani od postavljenih ciljeva u Rezoluciji.

A bilo je na tim skupovima i sme$nih situacija. Posle tako veliki
dogadaja Odbor SHARE-SEE projekta imao je obi¢aj da se sastane i razmotri
kako je dogadaj protekao, Sta je bilo dobro a Sta je moglo biti bolje. IznoSenje
utisaka pocelo je od partnera iz Makedoniji, zatim UdruZenja studenata sa
hendikepom, koji su rekli da se, pre svega, zahvaljuju organizatorima na tako
dobro organizovanoj konferenciji, a onda je doSao red na na§ Centar. Moj
kolega Borivoje je po¢eo reCima: - I ja bih zeleo da se, pre svega, zahvalim
organizatorima... Ja sam naravno pala u nesvest i rekla: - Pobogu, Borivoje, pa
mi smo organizatori! - ali se on nije na to obazirao i nastavio pri¢u re¢ima: -
jedino §to se konferencija povremeno otimala kontroli jer su neki materijali
novi stalno dolazili. Sada je bio red na Suada da se zapanji, jer su se oni
posebno trudili da sva vazna izlaganja odmah umnoze i stave na raspolaganje
ucesnicima.

Od toga doba ostale su nam neke navike u Centru, tako da moj kolega
Damjan na skupovima koje na§ Centar organizuje, ima obicaj da svoje izlaganje
po¢ne reCima: - U dobroj tradiciji Centra, pre svega zelim da se zahvalim
organizatorima... Kada se na pojedinim radionicama ili treninzima desi da
odjednom svi pocinju da pri¢aju u glas, ja obi¢no kazem: - lzgleda da se ovaj
skup oteo kontroli... Tako da su nam i dan danas ostale u secanju te re€enice,
koje prepoznajmo samo mi koji smo u to doba radili i uvek se tome nasmejemo.

Pomenuli ste da je, izmedu ostalih, ovu konferenciju finansirao i Handicap
International?

Te godine od 2002. pa do 2006. bile su izuzetno ispunjene razliitim
aktivnostima. U tim godinama paralelno smo realizovali tri ogromna projekta —
dva regionalna 1 jedan u Srbiji. Ja sam, prakti¢no, rukovodila svim tim

% Kalle Konkkold, predsednik Asocijacije za samostalni Zivot (Threshold Association) Finske.
Up. i http://enil.eu/news/the-world-became-my-room-kalle-konkkola/ (Prim. prir.)

87 Giampiero Griffo, predstavnik Medunarodne organizacije osoba sa invaliditetom za Evropu
(DPI Europe) (Prim. prir.)

% Donald Toolan (1966-2017), aktivista za prava osoba sa invaliditetom i za inkluziju, novinar i
glumac (Prim. prir.)
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projektima, naravno u saradnji i uz veliku pomo¢ vernih saradnica/ka: Mimice,
Mome, Borivoja, Gorjane, Mladena i saradnika/ca u lokalu: Svete, Vojceta,
Duleta, Dimitrija i Julijane.

U 2002. godini dobili smo zajedno sa CRS-om sredstva za SPAS (Cija je
realizacija pocela u avgustu 2003. godine), a pocetkom 2003. godine zapoceli
smo i projekat SHARE-SEE, koji je trajao je do 2008. godine uz finansiranje
brojnih donatora.

Cilj je bio osnazivanje organizacija osoba sa invaliditetom (OOSI) i
unapredenja regionalnog pokreta osoba sa invaliditetom u Jugoisto¢noj Evropi
(JIE). Projekat su partnerski sprovodili Handicap International, Centar za
samostalni zivot osoba sa invaliditetom Srbije, Udruzenje studenata s
hendikepom iz Srbije, Informativni centar ,,Lotos” iz Tuzle, BiH i Polio Plus iz
Makedonije.

Sastojao se iz vise segmenata medu kojima su bili razvijanje materijala
za obuku o ljudskim pravima, razmeni informacija o politici protiv
diskriminacije, koja reSenja postoje u domacem zakonodavstvu i aktuelnim
srodnim inicijativama zagovaranja u regionu. Organizovane su obuke za trenere
koji su dolazili iz razli¢itih zemalja, a zatim su oni dalje realizovali dvadeset
treninga za druge organizacije osoba sa invaliditetom. Takode je sprovodeno
stalno zagovaranje na nacionalnom nivou za usvajanje i implementaciju anti-
diskriminacionog pravnog okvira koriste¢i medunarodne instrumente. U okviru
SHARE-SEE projekta organizovali smo i nacionalne konferencije u Srbiji,
Bosni i Makedoniji pod nazivom ,,Jedinstven glas”, koje su imale za cilj da
povezu medusobno organizacije osoba sa invaliditetom i motiviSu ih da
zajednicki rade na ciljevima koje sami definiSu.

Poseban segment projekta bilo je davanje malih grantova
organizacijama iz zemalja koje su ucestvovale u programu, putem konkursa
jednom godisnje, gde su organizacije prijavljivale male projekte koji bi zeleli da
sprovedu, uz pomo¢ znanja steCenih na edukacijama. Te projekte procenjivale
su partnerske organizacije koje su vodile program (HI, LOTOS, CSZ i Polio
Plus), tako $to smo mi iz Srbije ocenjivali projekte iz Albanije, Makedonije i
Bosne, LOTOS je ocenjivao projekte iz Srbije, sa Kosova i iz Makedonije, i
tako dalje, a poeni su se zatim zbrajali i u odnosu na prosek, pravila se finalna
selekcija.

U pet godina sprovodenja, SHARE-SEE projekat je doprineo daljem
osnazivanju pokreta osoba sa invaliditetom u regionu i promeni svesti o
invalidnosti  prihvatanjem pristupa utemeljenog na ljudskim pravima i
socijalnom modelu.
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Pomenuli ste EDF kao organizaciju na evropskom nivou. Ko je s njim
stupio u kontakt i kako je formirana Nacionalna organizacija?

Evropski forum osoba sa invaliditetom (EDF) je nezavisna evropska
nevladina organizacija (ENGO) koji zastupa interese 50 miliona osoba sa
invaliditetom u Evropskoj uniji i zalaze se za njihova prava. Nastao je 1996.
godine, a sediSte je u Briselu. EDF ima cetiri kategorije Clanstva, izmedu
ostalog organizacije koje dolaze iz zemalja Clanica Evropske unije, koje su
punopravne cClanice i Clanice koje su posmatraci ako dolaze iz zemalja van
Evropske unije.

Sa EDF-om saradivali smo jo$ od 2004. godine, jer su oni podrzali
odrzavanje konferencije ,,Korak ka Evropi” u okviru projekta lobiranja i
zagovaranja koji su sprovodili IC LOTOS iz Tuzle, Centrar za samostalni zivot
OSI Srbije i Kancelarija CRS u Bosni i Hercegovini.

Sredinom 2005. godine EDF je sprovodio projekat CARDS®, &iji je
jedan od ciljeva bio i promocija blizih odnosa i regionalne saradnje medu
zemljama EU i zemljama kandidatima u centralnoj Evropi, a koji je obuhvatio
Makedoniju i Albaniju.

Budu¢i da smo sa njima stupili u kontakt i saradivali tokom konferencije
,,Korak ka Evropi”, EDF nam je ponudio da nas$ Centar bude koordinator EDF —
CARDS projekta za Srbiju. Projekat je inace imao tri osnovna strateska cilja: a)
da se formiraju nacionalne organizacije osoba sa invaliditetom u ovim zemljama
1 b) da se izradi IzveStaj o polozaju osoba sa invaliditetom u svakoj od ovih
zemalja (po dogovorenoj metodologiji) i ¢) da se donese Nacionalna stratregija
unapredenja poloZaja i1 politici prema osobama sa invaliditetom u svakoj od
zemalja.

Program je trajao dve godine. Centar za samostalni Zivot osoba sa
invaliditetom Srbije formirao je Radnu grupu za izradu Izvestaja o polozaju
osoba sa invaliditetom u Srbiji - Analiza pravne regulative i prakse, kojom je
rukovodio Damjan Tati¢, a u njoj su uzeli uceS¢a predstavnici/ce svih
nacionalnih saveza osoba sa invaliditetom u Srbiji. IzveStaj je Stampan i
objavljen 2007. godine i moze se naéi na sajtu Centra’.

Sto se ti¢e formiranja krovne organizacije, u Srbiji je godinama postojao
tzv. koordinacioni odbor organizacija osoba sa invaliditetom koji je bio mreza
organizacija 1 medusobno je saradivala po pitanjima od zajedni¢kog interesa.
Tako je ve¢ postojala osnova za formiranje krovne organizacije osoba sa
invaliditetom u Srbiji, a Centar je pomagao njeno formalno osnivanje i izradu
Statuta, kako bi se ona formirala kao pravno lice pod nazivom Nacionalna
organizacija osoba sa invaliditetom Srbije (NOOIS), koja je osnovana juna 2007.

% CARDS - Zajednica za rekonstrukciju, razvoj i stabilizaciju (Prim.prir.)
" http://www.cilsrbija.org/ebib/200707251933330. 1zvestaj%20-%20srpski.pdf (Prim. prim.)
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Tokom tog projekta izradena je i prva Nacionalna strategija za
unapredenje polozaja osoba sa invaliditetom za period 2007-2015. godine.

Koji su Kkriteijumi bili da savez ili mreZu organizacija bude deo Nacionalne
organizacije?

Kriterijumi za punopravno ¢lanstvo u NOOIS-u su organizacije koje:

- uclanjuju ili zastupaju veéinu ili najvec¢i broj osoba sa pojedinim
vrstama invalidnosti ili su organizacije koje okupljaju osobe sa
razli¢itim oblicima invaliditeta radi reSavanja specifi¢nih pitanja

- imaju najmanje petsto redovnih ¢lanova, osoba sa invaliditetom
osim organizacija koje uclanjuju i zastupaju osobe sa vrlo retkim
oSte¢enjima (kao $to je RET-ov sindrom)

- imaju mrezu od najmanje pet lokalnih i regionalnih organizacija

- deluju na celoj teritoriji Republike Srbije ili na njenom veé¢em delu

- koje postoje i rade najmanje pet godina

Za razliku od vecine ¢lanica EDF-a, kao i krovnih organizacija u drugim
zemljama, koje su bazirane na medicinskom modelu i ¢ije ¢lanice su
organizacije koje okupljaju ljude sa istom vrstom invaliditeta, tzv. ,klasicne”
organizacije, kao $to su organizacije slepih i slabovidih osoba, gluvih i nagluvih
osoba, osoba sa paraplegijom i kvadriplegijom, osoba sa posledicama cerebralne
paralize, obolelih od miSi¢nih distrofija, lica sa intelektualnim smetnjama i
sli¢no, mi smo u Srbiji uspeli da punopravne ¢lanice mogu biti i organizacije
koje okupljaju osobe sa razli¢itim oblicima invaliditeta radi reSavanja
specificnih pitanja (kao Sto je samostalni Zivot, prava Zena sa invaliditetom 1
slicno). NOOIS inace ima svojstvo posmatrac¢a u EDF-u.

A kakav je status Organizacije .,...Iz Kruga”?

Organizacija ,,...Iz Kruga” je pridruzena ¢lanica NOOIS-a, jer jo§ uvek
ne zadovoljava kriterijum da treba da ima mrezu od najmanje pet lokalnih
organizacija. Mislim da i dalje kao kriterijumi za postanak ¢lanice NOOIS-a ne
bi trebalo da budu samo kvantitativni kriterijumi (koliko imas$ ¢lanova, koliko
godina radis i sli¢no), a da pritom ne postoje i kvalitativni Kriterijumi Kkoji
govore o rezultatima koje neka organizacija postize, koje promene je uspela da
uvede, kojim se aktivnostima bavi i slicno.

103



Centar je inicirao izradu prvog alternativnog izveStaja o sprovodenju
Medunarodne konvencije o pravima osoba sa invaliditetom. Sta taj process
podrazumeva?

Srbija je ratifikovala Konvenciju Ujedinjenih nacija o pravima osoba sa
invaliditetom 2009. godine i, shodno tome, duzna je da svake dve godine
podnosi izvestaj Komitetu Ujedinjenih nacija o primeni Konvencije u Srbiji i
uskladenosti naseg zakonodavstva sa odredbama Konvencije. Inicijalni izvestaj
drzave Srbije o sprovodenju Konvencije uraden je 2012. godine, ali je tek 2016.
godine doSao na red za razmatranje u UN Komitetu.

Centar je ve¢ 2009. godine i pre pocetka izrade Nacionalnog izvestaja
Srbije, radio projekat pod nazivom ,Izgradnja kapaciteta organizacija OSI za
pracenje sprovodenja UN Konvencije o pravima o0soba sa invaliditetom”, uz
podrsku programa EIDHR"* Evropske komisije koji je imao dva osnovna cilja -
jacanje kapaciteta organizacija osoba sa invaliditetom za praenje primene
Konvencije i drugi da organizuje edukativne aktivnosti za organizacije osoba sa
invaliditetom o nacinu izrade Alternativnog izvestaja civilnog drustva i napravi
prvi nacrt takvog jednog izvestaja.

Kada je objavljen drzavni Izvestaj o sprovodenju Konvencije, na nasu
inicijativu, a zajedno sa Nacionalnom organizacijom osoba sa invaliditetom
Srbije i sa Centrom za orijentaciju drustva, mi smo uradili Alternativni izvestaj
(Shadow Report) u odnosu na Izvestaj koji je podnela drzava. Cilj je bio da
komentariS§emo one navode koje je drzava u svom izvestaju dala i da prikazemo
kako to izgleda u praksi, jer se drzava uglavnom skoncentrisala na propise 1
zakonsku regulativu koje je
donela, a mi smo se, pre
svega, fokusirali na to kako ti
propisi funkcioniSu u praksi i
da li to uopsSte donosi neke
promene u kvalitetu Zivota
osoba sa invaliditetom.

Mi smo taj posao radili
potpuno volonterski, u smislu
da nismo dobili novac za
obavljeni posao, ali smo radili
vrlo profesionalno. Radeéi na
taj nacin nismo mogli da
obradimo sve clanove UN
Gordana i Ivanka Jovanovi¢ na predstavljanju Konvencije (kojih ima 35),

Alternativnog izv€§tajaospr0v0denju UN veé¢ smo obradili 16 ¢&lanova
Konvencije, Zeneva 2016. godine medu kojima su bili i: &lan 5 —

™ EIDHR - European Instrument for Democracy and Human Rights (Prim. prir.)
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diskriminacija, ¢lan 6 — Zene sa invaliditetom, ¢lan 9 — pristupac¢nost, ¢lan 19 —
zivot u zajednici 1 samostalni zivot, ¢lan 24 — obrazovanje, ¢lan 27 —
zapoSljavanje, €lan 28 — socijalna zastita i ¢lan 29. politicko ucesc¢e osoba sa
invaliditetom. U Izvestaju drzave nije bilo netacnih informacija, ali su neke bile
nepotpune. Recimo, u slucaju reagovanja u situacijama elementarnih nepogoda
1 prirodnih katastrofa bilo je navedeno Sest raznih zakona od kojih je samo
jedan eksplicitno pominjao osobe sa invaliditetom. Ostali su bili opsti zakoni
koji ¢ak nisu ni pominjali neke ugrozene grupe. Takode, ukazali smo i1 na
viSestruku diskriminaciju Zena sa invaliditetom i promene koje treba doneti u na
primer u Krivicnom zakoniku, Porodi¢nom zakonu 1 sli¢no. Ukazali smo da 1
dalje postoji problem inkluzivnog obrazovanja, ukljuc¢ivanja dece u redovni
nastavni proces. Kod socijalne zastite i Zivota u zajednici posebno smo se bavili
pitanjem deinstitucionalizacije i, naravno, sluzbama podrske za zivot u
zajednici, medu kojima 1 uslugom personalne asistencije.

U aprilu 2016. godine koleginica Ivanka Jovanovi¢ i ja obrazlozile smo
na$ Alternativni izveStaj i prisustvovale prezentovanju zvani¢nog Izvestaja
drzave Srbije, ¢iju delegaciju je predvodila gospoda Suzana Paunovic,
direktorka Kancelarije za ljudska i manjinska prava Vlade RS. Takode smo dale
i dodatne komentare koji su usli u Zaklju¢na zapazanja i preporuke UN
Komiteta za drZzavu Srbiju. Tom prilikom srele smo se i sa gospodinom Laslom
Lovasijem’?, gde smo imale priliku da ukaZzemo i na pitanja na koja Komitet
treba da obrati paznju.

Zanimljiva je bila 1 rasprava o sistemskoj diskriminaciji Zena sa
invaliditetom, u Kriviénom zakoniku, koja je sreCom otklonjena prilikom
dono$enja Izmena 1 dopuna Krivicnog Zakonika u decembru 2016. godine.

Za mene je ovo iskustvo iz Zeneve bilo veoma znacajno, jer ako se
vratim samo deset godina unazad, 2006. kad smo mi sa Handicap
Internationalom radili projekat SHARE-SEE, jedini dokument na koji smo se
tada pozivali, bila su Standardna pravila Ujedinjenih nacija za izjednacavanje
mogucnosti za osobe sa invaliditetom i nijedan drugi dokument nije postojao.
Deset godina kasnije ne samo $to je doneta UN Konvencija 1 §to su nasa akta
uskladena sa njom, nego mi sedimo u Zenevi i zajedno sa drzavom podnosimo
izvestaj telu Ujedinjenih nacija o tome koliko se ljudska prava osoba sa
invaliditetom u Srbiji poStuju. Dobro je da je Srbija kao drzava ostavila solidan
utisak, da se videlo da u njoj postoji vrlo aktivan invalidski pokret koji prati
primenu UN Konvencije i ima vrlo korisne sugestije za unapredenje na tom
polju. Napravljen je znacajan napredak, ali joS uvek postoje problemi koje treba
reSavati.

2 Dr Laszlo6 Gabor Lovaszy, ¢lan UN Komiteta, izvestilac za Srbiju i savetnik u Evropskom
parlamentu
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Da li je Lepojka ucestvovala u pisanju dela IzveStaja koji se odnosi na
Zene?

Da, Lepojka je znacajno doprinela tekstu Izvestaja, posebno se bavila,
naravno, pitanjem zena sa invaliditetom, ali i pitanjima pristupu pravdi i
zdravstvenoj zastiti.

Centar za samostalni Zivot i Nacionalna organizacija ucestvuju u projektu
koji treba da doprinese jacanju kapaciteta za politicko ucesée. Dokle se tu
stiglo?

Sli¢nu ideju o promovisanju politickog uces¢a osoba sa invaliditetom,
realizovali smo jo§ 2012. godine kada smo radili na projektu ,,Zajedno za
politicko i1 ekonomsko osnazivanje osoba sa invaliditetom” u partnerstvu sa
NOOIS-om, a uz podrsku programa Evropske komisije - EIDHR i Americke
Agencije Nacionalni Demokratski Institut - NDI">. Cilj je takode bio pokusaj da
se osnuje parlamentarna radna grupa za osobe sa invaliditetom koja bi posebno
bavila ovim pitanjima, kao i da mi u saradnji sa Grupom radimo na donosenju
novih ili izmeni i dopuni postoje¢ih zakonskih propisa. Drugi deo projekta
odnosio se na rad na lokalnom nivou da bi se ojacali kapaciteti malih
organizacija i pomoglo njihovo uspostavljanje saradnje sa lokalnim vlastima, a
radili smo u tri grada: Prijepolje, Novi Pazar i Kladovo. Projekat je bio vrlo
uspesan, uspeli smo da formiramo Parlamentarnu radnu grupu za osobe sa
invaliditetom, izmenimo jedanaest zakona, a u navedena tri grada, sklopljeni su
memorandumi o saradnji izmedu lokalnih vlasti i organizacija osoba sa
invaliditetom.

Zatim su dosli 2012. godine Parlamentarni izbori tako da prethodno
formirana parlamentarna Radna grupa za organizacija osoba sa invaliditetom
nije viSe postojala, posebno jer neke od politickih partija koje su podrzavale rad
Grupe (DSS, LDP i Ujedinjeni regioni) nisu usle u Parlament.

Medutim, mi smo 1 dalje nastavili da traZimo moguénost da se ova vrsta
aktivnosti nastavi 1 podneli smo novi projekat Americkoj agenciji za
medunarodni razvoj (USAID) 2014. godine s tim $to je novi projekat imao jos
jednu komponentu: uticaj na izborni proces i bolja pristupacnost izbornog
procesa za OSIl. Mi smo bili nosioci projekta i odgovorni za ceo projekat, a
posebno za rad sa Skupstinom, formiranje Parlamentarne radne grupe, izmena
zakonodastva. Projekat smo zapoCeli u partnerstvu sa Nacionalnom
organizacijom osoba sa invalidietom Srbije i Centrom za orijentaciju drustva,
koji je kasnije napustio ucesce u ovom projektu. Nastavili smo rad na lokalnom
nivou i dodali jo§ dva grada iz nerazvijenih podrucja (Bor i Negotin), a NOOIS
je bio zaduzen za rad na lokalnom nivou, jer njihove Clanice imaju mrezu
lokalnih organzacija. USAID je odobrio projekat 2015. godine, koji je zapoceo u

" The National Democratic Institute (NDI) (Prim. prir.)
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septembru sa trajanjem od osamnaest meseci, odnosno do kraja marta 2017.
godine.

Dosadasnji rezultati su vrlo ohrabrujuéi, posebno imajuci u vidu da od
ovih osamnaest meseci, Narodna skupstina nije zasedala devet meseci, zbog
novih izbora koji su bili odrzani u aprilu 2016. godine.

| pored toga, uspeli smo da uspostavimo dobre kontakte sa Narodnom
Skupstinom. Svelana promocija projekta™ odrzana je 22. decembra 2015.
godine, na kojoj su govorili gospoda Maja Gojkovi¢, predsednica Narodne
Skupstine, Majkl Kirbi, tadasnji ambasador SAD u Srbiji, Brankica Jankovié,
Poverenica za zasStitu ravnopravnosti i ja kao direktorka projekta. Vrlo brzo vec
u januaru predsednica Skupstine donela je odluku o formiranju Parlamentarne
radne grupe za osnazivanje osoba sa invaliditetom u politici, koja je bila i njena
predsednica, a u kojoj su bili predstavnici i vladajuéih i opozicionih politi¢kih
partija, 1 koja je sa entuzijazmom zapocela svoj rad. Na na$ predlog Maja
Gojkovi¢ stavila je na dnevni red poslednje sednice u 2015. godini Zakon o
dopuni Zakona o spre¢avanju diskriminacije osoba sa invaliditetom.

To je bila jedina tacka dnevnog reda gde je tri i po sata tekla rasprava o
pitanjima osoba sa invaliditetom, gde su se sve poslanicke grupe slozile da na
tim pitanjima treba raditi. Nikad se nije toliko pri¢alo u Parlamentu o pitanjima
osoba sa invaliditetom. S tim §to je tu bilo re¢i ne samo o uvodenju faksimila,
nego su dotakli sve druge probleme kao S§to su pristupacnost. izborni proces,
sluzbe podrSke i personalni asistenti. Ja mislim da je to jedan ogroman pomak,
ali ljudi toga, nazalost, nisu svesni ako ne vide promene momentalno u svom
svakodnevnom Zivotu.

Ova aktivnost, nazalost, opet je bila prekinuta zimskom pauzom u
zasedanju SkupStine, a zatim i zbog raspisivanja novih izbora odrZanih u aprilu
2016. godine.

Koji je sad status Radne grupe?

Nakon izbora i konstituisanja novog saziva Skupstine, uspeli smo da je
ponovo oformimo oktobra 2016. godine, a njena predsednica je dr Vesna
Rakonjac, koja je i u novom sazivu imala narodne poslanike/ce iz vladajuce
koalicije i opozicionih politi¢kih partija. Grupa je uspela da definiSe nacrt svog
radnog plana i da za neSto viSe od dva meseca na na$ predlog, kroz amandmane
izmeni Kriviéni zakonik 1 dopuni Zakon o stanovanju shodno potrebama osoba
sa invaliditetom.

Mislim da je moj rad na ovim aktivnostima u Narodnoj skupstini
znacajno doprineo da ovi rezultati budu Sto je moguce uspesniji, bez obzira na
okolnosti koje nisu zavisile od nas. Uspostavila sam jako dobru komunikaciju
sa brojnim narodnim poslanicima/ama, za koje verujem da ¢e se zalagati za

™ https://youtu.be/cbVmBrtdVks (Prim. prir.)
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unapredenje polozaja osoba sa invaliditetom i ubuduce kada se projekat zavrsi,
pa cak i1 ako te osobe ne budu ponovo ¢lanovi/ce Parlamenta.

Koja su jos postignuca ovog projekta?

Da bi efikasnije radili na ostvarenju drugog cilja projekta, odnosno
strvaranja vece pristupacnosti izbornom procesu za osobe sa invaliditetom,
osnovali smo Grupu za izborne reforme u okviru projekta, decembra 2015.
godine, u kojoj su predstavnici/ce zainteresovanih organizacija OSI, kao i
drugih organizacija civilnog drustva koje se bave pitanjima izborne reforme,
kao Sto su organizacije CESID, Srbija u pokretu i slicno. U okviru grupe 1
projekta pripremili smo predloge za Republicku izbornu komisiju (RIK) za
izbore u aprilu 2016, vodi¢ za pristupacne kampanje za politicke partije i
marketin§ke agencije i vodi¢ za nacine uceS¢a osoba sa invaliditetom u
izbornom procesu’™. Neke od ovih predloga RIK je prihvatio 1 oni su se nasli u
uputstvima i obrazlozenja RIK-a, u vezi sa glasanjem osoba sa invaliditetom,
koriS¢enjem faksimila i dolaskom na glasacko mesto uz pomo¢ psa vodica.

Budu¢i da su izbori pratki¢no prekinuli nase aktivnosti u Parlamentu,
NOOIS je uz podrsku Centra, pred izbore, potpisao Protokole o saradnji sa
sedam politi¢kih partija.

Posebno korisna je bila studijska poseta Parlamentu UK i Nacionalnoj
izbornoj komisiji Velike Britanije, zbog razmene iskustava i1 ucenja od
Interparlamentarne grupe za osobe sa invaliditetom Parlamenta Velike Britanije,
koja postoji ve¢ vise od trideset godina.

Sto se ti¢e rada na lokalu, odrzano je vise sastanaka sa organizacijama
osoba sa invaliditetom i predstavnicima lokalnih vlasti, sedam treninga za
podizanje kapaciteta organizacija osoba sa invaliditetom u zastupni¢kim
aktivnostima u pet gradova Srbije. Izradena su tri akciona plana za unapredenje
poloZaja osoba sa invaliditetom u Kladovu, Prijepolju i Novom Pazaru, gde
smo pomogli organizacijama da u prethodnom projektu potpiSu memorandume
o saradnji. U Novom Pazaru, na primer, ovaj Akcioni plan je prvi do sada
doneti strateSki dokument koji se odnosi na osobe sa invaliditetom, a izradeni
su i predlozi memoranduma o saradnji u Boru i Negotinu.

Ovi rezultati bi¢e dobro orude za dalji rad invalidskog pokreta. Uverena
sam da ¢e se nastaviti i rad Parlamentarne radne grupe za osnazivanje osoba sa
invaliditetom u politici, a jedan od zadataka Grupe bic¢e i da analizira preporuke
UN Komiteta, od kojih ¢e neke uspeti da uvrsti u svoj rad, a neke da sugeriSe
razli¢itim ministarstvima odnosno Vladi da po¢nu da razmatraju i menjaju
trenutnu politiku.

"> Ova dokumenta mogu se naci u elektronskoj biblioteci na sajtu CSZ-a:
http://cilsrbija.org/ebib/201612231013400.cil-
unapredjenje_izbornih_prava_osoba_sa_invaliditetom.pdf i
http://cilsrbija.org/ebib/201704010956560.vodic.pdf (Prim. prir.)
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IV DEO. POLITICKO DELOVANJE

Sta je za Vas znadilo iskustvo narodne poslanice?

Ja sam se nasla u politici bez stranackih opredeljenja, nikad nisam ni
imala ambiciju da postanem narodna poslanica. Jednostavno, sticajem okolnosti
su me pozvali iz stranke G17 plus, jer tadasnja njihova izborna kampanja je
imala slogan ,,Stru¢nost ispred politike”. Tako da je na stranackoj listi za
parlamentarne izbore 2007. godine, bilo nekoliko osoba koji nisu bili ¢lanovi
stranke, ali su bili istaknuti stru¢njaci u odredenim oblastima, kao $to je bio
reditelj Srdan Dragojevi¢. U to vreme, ja sam saradivala sa Vesnom Piperski
Tucakov, koja je bila zamenica ministarske za socijalnu zaStitu, kao i sa
gospodom Mirosinkom Dinkié¢, koja je radila u Institutu za socijalna i
ekonomska istrazivanja i radila Studiju isplativosti uvodenja usluge personalne
asistencije u sistem.

Kako su u stranci G17 plus dosli na ideju da bi trebalo ukljuciti i osobe
sa invaliditetom u svoj politicki program, jer im je nedostajala socijalna
komponenta, a nijedna stranka na svojoj listi nije imala takve o0sobe,
pretpostavljam na predlog gospoda Tucakov i Dinki¢, koje su me poznavale kao
aktivistkinju invalidskog pokreta, gospodin Dinki¢ me je pozvao na razgovor.
Pitao je da li bih prihvatila da budem na njihovoj izbornoj listi, ja sam nakon
nekog razmisljanja pristala, uz uslov da ne moram da budem clanica stranke, jer
nikada nisam pripadala nijednoj politickoj opciji. Mislim da ako se neko
opredeli da bude aktivista/kinja invalidskog pokreta, tada mora saraduje sa
svima da bi se izborila za neka prava osoba sa invaliditetom. Potpuno je nevazno
ko je na vlasti i Sta ja li€no mislim o politici tih ljudi, o progamu, o stavovima.
Ali, kad dode neko za ministra socijalne politike, ti nemas$ izbor, ve¢ sa tom
osobom mora$ da saradujes. Bila sam iznenadena i pomalo zbunjena tim
pozivom, i znam da sam se osim Kkoleginica i kolega u Centru, konsultovala i sa
Mihailom Pajeviéem i sa Vesnom Petrovi¢’®. Potpuno sam bila svesna da to
donosi politicke poene i Partiji G17 plus, ali sam isto tako bila svesna da se time
1 nama kao osobama sa invaliditetom pruza priliku da postignemo vecu
vidljivost i meni da promoviSem pitanja osoba sa invaliditetom. Svaka strana je
u tome imala svoj interes.

Predlozili su mi da koliko mogu ucestvujem u predizbornim
kampanjama, 1 tu sam ,,odnela svoju prvu pobedu”. Te kampanje obuc¢no su se
odrzavale u sportskim halama i drugim velikim prostorima, gde je bila
postavljena bina na koju su izlazili kandidati/kinje za narodne poslanike/ce i
odakle su se drzali promotivni govori. Ja sam rekla da ne¢u da me na tu binu

76 - . . . .
Vesna Petrovi¢, predsednica Republickog saveza za pomo¢ osobama sa autizmom
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iznose, ve¢ da se postavi rampa, kako bih ja mogla na nju da se popnem, $to su
oni i uradili. Napravili su jednu veliku drvenu rampu, koju su prenosili iz jednog
grada u drugi, gde su se ve¢ odrzavale promotivne kampanje.

Gordana na jednoj od izbornih konvencija G17 plus, 2007. godine kada je prvi put
koriséena rampa za prilaz na binu na izbornim konvencijama svih politickih partija

To je bilo za mene jedno skroz novo i pomalo zastrasujuce iskustvo:
udes u halu, a ono jedno ludilo, muzika, zastave, parole, uzvici, uopste jedna
meni apsolutno nepoznata atmosfera. A onda kad dogadaj poc¢ne, na binu prvo
izlazim ja, pa za mnom sve ostale kandidatkinje i kandidati za narodne
poslanike/ce! Mislim da su prisutni bili potpuno zapanjeni tom slikom, ali ona je
slala jednu novu, do tada skroz nevidenu sliku i poruku. Na kasnijim izbornim
kampanjama, uspela sam i da se angazuju prevodioci na znakovni jezik, koji su
stajali na bini pored govornika i prevodili govore.

Prilikom prvog razgovora, gospodin Dinki¢ mi je obecao da ako njegova
stranka osvoji najmanje deset poslanickih mesta, da ¢u ja biti medu tih deset
narodnih poslanika/ca. Svi su govorili da on to svoje obeéanje nece odrzati, ali
on ga je ipak odrzao. Tako sam se ja ponovo obrela u jednom novom, potpuno
nepoznatom okruzenju. Ali, za mene je to bilo novo ,,probijanje granica” i
osvajanje slobode, jer sam bila prva osoba sa tezim invaliditetom u
parlamentarnoj istoriji Srbije, koja je postala narodna poslanica. Tu sam funkciju
obavljala u dva mandata, od 2007. do 2012. godine.

Zasto sam se angazovala u politickom delovanju? Zato $to verujem, da
c¢ak 1 ako ne Zelimo da se bavimo politikom, politika se uvek bavi nama,
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kreirajuci zakone i mere koje uti€u na na$ zivot. To se deSava sa nama ili bez
nas, a svakako je bolje da mi ucestvujemo u tome. Zapravo, tada tek sam
shvatila da sam se ja oduvek od 1966. godine, od kada smo osnovali Udruzenje
distroficara Jugoslavije, bavila politikom, mada toga nisam bila svesna ili nisam
o tome ni razmisljala. Svaki nas$ rad, svaka aktivnost u ime organizacija osoba sa
invaliditetom, koja daje predloge i trazi nova resenja jeste politicko delovanje.
Za to nije nuzno da ¢ovek bude ¢lan bilo koje politicke stranke, niti funkcioner u
nekom od drzavnih organa.

Ono $to je mene iznenadilo kada sam pocela da radim kao narodna
poslanica je to da su mi se ostali poslanici/ce, kao i stru¢ni saradnici u Skupstini
obracali zaista s poStovanjem, $to u svakodnevnom zivotu nije slucaj, bez obzira
iz koje politicke opcije su dolazili. Taj rad, medutim, nije bio bez teSkoc¢a. U
obavljanju funkcije narodne poslanice naiS§la sam na mnoge prepreke, od
nepristupacnosti sala za plenarne 1 druge sednice, govornice sa koje se obrac¢anju
narodni poslanici/ce, toaletima, u restoranu... Takode nije bilo prepoznavanja
potrebe za bilo kakvom dodatnom podr§skom i odobravanjem sredstava za
angazovanje personalnog asistenta/kinje.

Za medije je to bilo atraktivno. Prva osoba sa invaliditetom u
Parlamentu, oni su dolazili da me snimaju kako me nose niz stepenice do
plenarne sale, ali je tu vrlo brzo postavljena pokretna platforma. Kada su
zasedanja Skupstine preseljena u Dom Narodne SkupStine, napravljene su
rampe i u Velikoj sali i u Maloj sali, napravljen je pristupacan toalet, kako bi
prostor bio §to pristupacniji.

Prvi put za re¢ sam se
javila iznenada. Bio je
sastanak poslanickog kluba,
jer se raspravljalo o budzetu
(o ¢emu ja, naravno, jo$
uvek nisam imala pojma), a
gospodin Dinki¢ je rekao: -
Bilo bi dobro, Gordana,
kada biste Vi neSto rekli o
ovim parama koje se izdva-
jaju za zaposljavanje osoba
sa invaliditetom. 1 ja sam
morala na brzaka da smi-
slim nesto $ta ¢u o tome da
kazem 1 da pogledam jo$
neku budzetsku linijju na
kojoj su bila sredstva za
podrsku organizacijama o- _ ~n
soba sa invaliditetom. Napi- Prvo Gordanino obracanje u plenumu Narodne
sala sam sebi nekoliko skupstine Republike Srbije, 2007. godine
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osnovnih teza (jer je, naravno, vreme rasprave u Skupstini vrlo ograniceno), a
kad sam se vratila u salu, dosao je tehnicar i rekao: - Mi ¢emo vam doneti
mikrofon, pa mozete da pri¢ate s mesta, jer sam ja sedela u poslednjem redu.
Rekla sam: - Ja nec¢u da pricam odavde. Niko se ne obra¢a sa mesta, svi izlaze za
govornicu. Ja bih Vas molila da montirate mikrofon pored govornice, jer za
govornicu nisam mogla fizi¢ki da pristupim. Dok sam prolazila salom do
mikrofona, osim papiri¢a na kome sam napisala neke teze, u trenutku sam u
glavi sklopila pocetne reCenice koje sam mislila da bi bilo vazno da kazem. U
poCetku sam imala straSnu tremu jer obracanje Skupstini pred narodnim
poslanicima 1 poslanicama je neSto sasvim drugadije u poredenju sa
konferencijama, na kojima sam govorila bez problema. | tada je prvi put u sali
vladao apsolutni muk, niko nije izlazio i ulazio u salu, niko nije nista dobacivao,
¢itao novine. Svi su sedeli i pazljivo slusali, verovatno zapanjeni §to mene tu
vide, mada su me sretali po hodnicima svaki dan. Muva je mogla da se ¢uje u
sali. A kolega iz poslanickog kluba, gospodin Nikola Novakovié, koji je bio
potpredsednik Skupstine je ¢esto govorio: -Jedini put kad je Skupstina li¢ila na
Skupstinu bilo je kad je Goca govorila. Jedino je pogresno Sto je ta atmosfera
bila stvorena zato §to su se zaprepastili da govori osoba sa invalidetom, a ne
zbog sadrzaja izlaganja. A pocetak mog prvog obrac¢anja u Skupstini, glasio je:

Postovani potpredsednice Narodne skupstine, uvazene dame i gospodo,
narodni poslanici,

Pre svega bih u prvom obracanju ovom domu, htela da izrazim svoje
zadovoljstvo sto je konacno jedna osoba sa teskim invaliditetom dobila sansu
da ravnopravno ucestvuje u radu najviseg zakonodavnog tela u drzavi. TO
naravno ne umanjuje nego samo uvecava moje strepnje prema izazovima koji
me ocito cekaju u ovom poslu, ali ja se nadam da sam ja samo prva lasta koa
najavljuje prolece i da ée u sledecem mandatu vise osoba sa invaliditetom imati
ovu priliku. ”’

Ja nikada ne bih mogla da budem narodna poslanica da nisam imala
personalnu asistenkinju. Rad u Parlamentu je iziskivao, zapravo, bar dve
asistentkinje, nekada i vise od dvanaest sati dnevno. Tako sam podnela molbu i
Skupstina mi je odobrila sredstva da angazujem jednu asistentkinju, a drugu sam
dobijala preko Centra kroz projekte. Nekada se ¢ak dogadalo da ni to nije
dovoljno, pa su moje prijateljice, Mimica ili Desa, dolazile da budu sa mnom, jer
nisam mogla da ostanem sama, a deSavalo se da se sednice zavrSe 1 oko jedan-
dva sata posle ponoc¢i.

To je bilo veliko ucenje za Skupstinu i za poslanike/ce da shvate $ta je
potrebno da bi poslanik/ca sa ve¢im oblikom invaliditeta mogao da funkcioniSe i
radi. Uspela sam da se promeni Poslovnik o radu Narodne skupstine u kome
sada postoji ¢lan koji propisuje da poslanik/ca sa invaliditetom ima pravo na
podrsku prema svojim individualnim potrebama za koju sredstva obezbeduje

" Ceo govor dostupan je na: https://youtu.be/Aadépgl31X4. (Prim. prir.)
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Narodna skupstina, ukljucujuéi i angazovanje personalnih asistenata. Najveca
vrednost 1 satisfakcija koju sam dobila je u promenama kvaliteta Zivota i to Sto
sam nekim osobama pokazala i otvorila neki novi svet.

Tokom toga rada, shvatila sam koliko je komplikovan proces donosenja
zakona: od ministarstva koje pravi prednacrte, nacrte zakona, pa do dobijanja
saglasnosti od ostalih ministarstava, a prvenstveno Ministarstva finansija. Tek
kada Vlada usvoji predlog zakona, on ulazi u skupstinsku proceduru na
raspravu u nacelu i u pojedinostima kada se podnose amnadmani i na kraju se
sa izmenama zakon usvaja u celini.

Naudila sam kako formulisati amandmane, kako tehnicki treba da
izgledaju, u kom vremenu moze§ da ih podneses. Moji su amandmani u
osamdeset posto slucajeva prolazili, jer sam i u meduvremenu lobirala za njih u
ministarstvima koji podnose taj zakon, nekad su mi ¢ak i pomagali da napiSem
amandman u najboljoj formi koja moze da se prihvati. Osim toga, 0ko
amandmana sam se ¢esto konsultovala sa Nacionalnom organizacijom osoba sa
invaliditetom, prihvatala i njihove predloge, i tako su ti amandmani imali
konkretan znacaj. Da se neSto ucini pristupa¢nim, da bude poboljsana
zdravstvena zastita, socijalna zastita i ostalo. Tu je bilo jako puno posla. Mnogo
je materijala bilo za Citanje, a jako malo vremena da se sve prouci i daju valjane
sugestije. Tako da sam jako puno naudila, ali sam i jako puno radila - to je bio
celodnevni posao. Pogotovo ta dva mandata, jer je vladajuca vecina bila vrlo
tesna sto dvadeset sedam poslanika, a mora biti najmanje sto dvadeset Sest za
glasanje da bi se donela odluka. Svaki dan sam iSla na sednice jer ocekuje se da
dodu poslanici koji su, pre svega, u Beogradu. Fizi¢ki je to bilo jako, jako
naporno.

U drugim mandatu sam htela da odustanem jer je bilo i fizicki i mentalno
prenaporno za mene, ali onda je gospodin Dinki¢ zakljucio da je moje prisustvo
ucinilo pomak u istoriji parlamentarizma, i da bi bila Steta da se povucem.
PredloZio je 1 neke olakSice. U tom drugom mandatu su mi izlazili u susret tako
da nisam morala da sedim na svim raspravama, ali sam morala da budem na
glasanju, koje je nekad trajalo i po Sest-sedam sati, jer se radilo o velikom broju
amandmana.

Jednom prilikom ste mi ispricali da deo osoblja koje je radilo iz ku¢ne nege
nije razumelo Vas$ politi¢ki angazman, kao ni ostale kolege i koleginice?

Pa to 1 nije ¢udno, kod ljudi pomalo uvek postoji zavist. Ono §to je manje
logi¢no jeste da ni invalidski pokret to nije razumeo. Jedni su umislili da su me
oni odabrali i tamo delegirali. Bilo je raznih miSljenja. Na primer, da ja radim
samo za sebe, dobijem platu poslanika, zagovaram samo svoj interes, a da me
za osobe sa invaliditetom uopSte nije briga. Ako dvesta cetrdeset devet
poslanika/ca dobija naknadu, Sto bih ja kao osoba sa invaliditetom trebala da se
odreknem toga? Pa ja sam svojim zaslugom tamo doSla jer su neke osobe
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smatrale da imam kapacitet i da to mogu da radim. I ugled koji sam radec¢i u
Skupstini stekla bio je posledica moje aktivnosti i rada. Ja sam sa svima bila u
dobrim odnosima, svima sam se ljubazno javljala. A onda nije bilo razloga da
se neki u mom prisustvu osecaju ugrozeno kao Sto je to inace slucaj kad si iz
neke druge politicke opcije. Kada je prosle godine Nacionalna organizacija
trazila prijem kod predsednika Republike Tomislava Nikoli¢a, i ja sam bila u
delegaciji. Ja sam ga sretala nekoliko puta i kad nisam viSe bila narodna
poslanica, i on mi se ipak uvek obracao sa koleginice. Tom prilikom, rekao je: -
Kad je Gordana bila u Parlamentu, to je izgledalo neSto sasvim dragacije iako
smo mi bili u protivnickim taborima. Kad je ona prisutna, vodilo se viSe racuna
o nacinu izrazavanja. Jer ljudi imaju obicaj da u Skupstini Cesto vredaju jedni
druge. Meni se to nikad nije deSavalo.

Sta su bile dobiti od VaSeg rada kao narodne poslanice?

Rad u Skupstini, bio je jako dobra prilika za podizanje svesti o osobama
sa invaliditetom. Sama ¢injenica da su se sretali sa mnom kao osobom koja
koristi Kolica po hodnicima i salama svaki dan, i da sam im svaki dan bila ,,pred
o¢ima”, ve¢ im se €inilo sasvim prirodno da osobe sa invaliditetom mozes sretati
na raznim mestima. Ima ljudi koji prate skupStinske rasprave i onda kad te vide u
sali kao osobu koja koristi kolica, shvate da nisu osobe sa invaliditetom
nesposobne 1 da neSto mogu da urade i kazu. Posebno kad sam se obracala i
diskutovala 1 uglavnom nes$to $to je bilo relativno pametno 1 nevezano ni za
kakvu politicku raspravu medu pojedinim partijama, ljudi steknu drugi odnos
prema osobama sa invaliditom. Ja mislim da se svest jako promenila i da su
nastale velike promene u javnoj percepciji 0 sposobnostima osoba sa
invaliditetom.

U vezi sa tim, se¢am se jedne anegdote, koja ilustruje, razli¢ito videnje
nas kao osoba sa invaliditetom. Bila sam u gradu i svratila u toalet u kafanu
,Kolarac”, jer, nazalost, u Beogradu ne postoji ni jedan pristupacan javni toalet,
ako izuzmemo trzne centre. Jedna gospoda sedela je ispred toaleta 1 naplacivala
koriS¢enje. Ja sam takode pokusala da ostavim novac, ali ona uporno nije htela
da ga uzme 1 sazaljivo rekla: - Neka, Vi ne morate. Znaci, ja ne moram da
platim, jer sam osoba sa invaliditetom, $to negde govori da sam neko jadno, nize
bice. Na kraju ja nekako ostavim novac, i udem u toalet, a kada sam izlazila,
napolju ¢ekaju druge dve zene i1 jedna od njih oduSevljeno kaze: - [jao, evo nasa
narodna poslanica! Ko zna da li je ona uopSte politicki bila opredeljena ili
angazovana, ali mene dozivljava kao narodnu poslanicu, kao nekoga iz naroda
ko se zaista zalaze za neka ljudska prava. Tako da je ovo zaista bila jedna
smesna situacija u kojoj sam ja istovremeno u ulozi jedne ,,sirote nesposobne
osobe”, a u drugoj uvazena li¢nost, kao narodna poslanica. I to je jedan od
primera da je postignuta veca vidljivost osoba sa invaliditetom, kroz moju ulogu
narodne poslanice, vece prisustvo u medijima, na televiziji 1 javnim politickim
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dogadajima. Kroz uticaj na zakonsku regulativu dala sam doprinos veéem
uklju¢ivanju invalidnosti u javne politike. Takode je poboljsan pristup (fizicki,
informacioni 1 komunikacijski) drzavnim institucijama, a mislim da je sve to
imalo uticaj 1 na izmene u programima nekih politickih stranaka radi veceg
ukljucivanja osoba sa invaliditetom. I na kraju, ali ne po znacaju, moj rad kao
narodne poslanice ohrabrio je i motivisao i druge osobe sa invaliditetom da se
drustveno 1 politicki angazuju u svojim lokalnim zajednicama.

Koji su izazovi tog posla?

Pa nikad nije sve idealno. Ako si ¢lan/ica neke politicke opcije, i dodes u
jedno takvo drzavno telo kao $to je Narodna skupstina, uglavnom si u obavezi
da, pre svega, predstavljas interese politicke partije iz koje si dosla, a koji ne
moraju uvek da budu u skladu sa stavovima invalidskog pokreta. Dobro je,
medutim, $to obi¢no, kolege poslanici i poslanice, donosioci odluka ne mere tvoj
rad u svetlu tvoje invalidnosti, ve¢ prema li€nim kvalitetima i doprinosu koji
moze$ da ostvariS. Nedostatak je takode, da i dalje na mnogim mestima, ne
postoji svest o potrebi za izjednaavanjem moguénosti kroz obezbedenje uslova
i potrebne specificne podrSske da bi mogla da izvrSavas$ svoje zadatke, Sto na
kraju opet ukazuje na to da jo§ uvek postoje opsti stereotipi i stavovi prema
invalidnosti.

Sad se u velikom broju lokalnih samouprava osobe sa invaliditetom
kandiduju za odbornike ili ucestvuju u strankama. To je jedan od efekata
izbora 2007. godine. Te godine se promenilo dosta toga?

Da, ve¢ sam rekla da se pre svega promenila svest 1 percepcija prema
osobama sa invaliditetom i njihova motivacija da se takode angazuju vise u
politickim procesima, pre svega u svojoj lokalnoj zajednici. Mislim da je moje
angazovanje kao narodne poslanice i rezultati koje sam postigla stvarno ostavilo
traga. Ali ono §to mislim da je vazno reci jeste da nije svejedno ko ¢e da bude ta
osoba sa invaliditetom koja ¢e do¢i na odredene funkcije. Stvarno nije svejedno.
Vazno bi bilo da ima$ osobe, neskromno o sebi mislim, koje su pametne, koje
znaju Sta rade, koje sa dostojanstvom to rade i koje nisu politi¢ki zagrizene jer se
izgubi poruka o osobama sa invaliditetom koju hoc¢e$ da posalje§ drugima.

Kako vidite trenutnu situaciju u pokretu?

Mislim da pokret nekako klizi unazad. Slika bas$ nije sjajna, bojim se da
idemo u medicinski model ponovo, Sto je razocaravajue. Nema tu viSe
entuzijazma. Sa malim izuzecima, ljudi u lokalnim organizacijama su se u
velikom broju opet wvratili aktivnostima tipa slikarskih kolonija, sportskih
takmicenja (to naravno nije loSe 1 tu naravno ne mislim na vrhunske sportiste 1
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paraolimpijce), raznih kreativnih radionica, ru¢nih radova i slicno. To bi sve bilo
u redu kada bi pored toga postojale i neke druge zagovaracke aktivnosti. Retke
su organizacije koje se zaista bave zagovaranjem, saradnjom sa lokalnim
vlastima 1 obezbedivanjem Sto boljih uslova Zivota za osobe sa invaliditetom.
Glavna je tema koja ¢e organizacija koliko novca dobiti za tzv. programske
aktivnosti.

I dalje nema dovoljno saradnje, mnogo je organizacija sa razliCitim
videnjima i nadinima rada koji Cesto potiru jedni druge, postoji dosta
netrpeljivosti medu organizacijama Sto je kontraproduktivno, a sve je manje
zelje da se nesto radi za opste dobro. Osim retkih sluCajeva, o volonterskom
radu i da ne govorim. Mnogo manje mladih ljudi Zeli da se uklju¢i u rad
organizacija Sto je 1 opSti problem u svetu, koji se obi¢no naziva ,,zamka
beneficija”. Sto vise uslova za normalan Zivot i rad osobe sa invaliditetom
imaju, sve manje imaju motiva da se ukljucuju u rad organizacija osoba sa
invaliditetom. Ovo ¢e predstavljati veliki problem za buduénost, jer kad starije
generacije odu, ne¢e imati ko da ,nadgleda stanje” i nastavi napore da se
trenutno ostvareni uslovi za zivot i rad osoba sa invaliditetom odrze i dalje
unapreduju.

Sto se pojedinaca, osoba sa invaliditetom ti¢e, u velikom broju slu¢ajeva,
postao je trend da sedi§ kod kuce ispred ekrana i kritikuje$ sve Sto je neko
uradio. A o polovini tih stvari ne zna§ osnovno. Pri tom niSta nisi ucinio
nijednom u svom zivotu. Vise entuzijazma postoji medu nekim ljudima koji nisu
osobe sa invaliditetom, a imaju Zelju 1 ho¢e neSto da preduzmu da bi se polozaj
osoba sa invaliditetom unapredio, nego Sto osobe sa invaliditetom hoce same za
sebe da urade. I to je, ja mislim, najve¢i problem. Sto nasi ljudi ne shvataju da
treba i oni da nesto urade za sebe, a ne da ¢ekaju da to neko drugi uradi za njih. 1
da vec¢ina ovog §to sada imaju kao prava, pre trideset godina nije postojalo i da
se neko za to izborio, a da ti sada uZiva$ prava i povlastice za koje se nekada
neko drugi izborio.

Evo, kada je u januaru 2016. godine osnovana ova Parlamentarna grupa,
objavili smo tu vest i na naSem sajtu 1 Fejsbuk stranici, a postoji 1 snimak na
Jutjubu kanalu Skupstine Srbije, piSe mi ovek iz Loznice koji je predsednik
jedne organizacije osoba sa invaliditetom i kaze: - To $to je osnovana ta Grupa,
to je sve tra-la-la, a Sta ja imam od toga Sto je ona osnovana, moj se polozaj nista
nije promenio 1 ja molim poslanike iz te Radne grupe da me informisu, ali samo
radnim danom, izmedu deset i trideset i jedanaest ¢asova o mom uceséu u
politickom Zivotu. I Sta odgovoriti Coveku? Znam da nije bilo ni od kakve koristi
ni to §to sam mu napisala ljubazno pismo pokuSavaju¢i da mu objasnim da i
njegova organizacija moze da se obrati ovoj Radnoj grupi i da da svoje predloge
Sta da se unapredi i kako i da sve $to njegova organizacija uradi i predloZi neke
promene u svojoj lokalnoj zajednici, jeste njihovo politicko uces¢e. Uzalud cete
od deset i trideset do jedanaest Cekati da vas neko obavesti u Cemu ste
ucestvovali ako sami to ne znate 1 ako u tome niste ucestvovali.
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Poruka onima koji sada rade i onima koji ¢e raditi, a ti¢u se pokreta.

Ako ne budemo imali novih mladih snaga i aktivista nisam sigurna u
kom pravcu ¢e se dalje razvijati pokret. Volela bih da pokret jaca i da
postanemo istinska snaga koja ¢e biti ravnopravan sagovornik vlastima u Srbiji,
kako bi mogli zaista posti¢i da se ,,niSta 0 nama ne deSava bez nas”. Kad smo
mi pocinjali, bilo je to doba mladosti, entuzijazma i siromasStva. Danas viSe
nismo tako siromasni, ali je sve manje entuzijazma, mada izgleda da on ide
samo sa siromastvom i onda kad nikakva prava ne postoje.

Sec¢am jedne reCenice Goce Comi¢™® na jednom skupu posvecenom
zenama, kada je prisutne pitala, da li znamo na ¢emu danas stojimo. I odgovori
su bili razli¢iti, od toga da smo na zemlji, na podu, na Stiklama, da bi ona na to
rekla: - Vi stojite na ramenima svih onih Zena koje su se pre vas izborile da
budete tu gde ste sad. I ako se vi ne angazujete, slede¢a generacija nece imati
ramena na koja da se oslonie da idu dalje, samo ¢e i¢i unazad.

Ova poruka koja je bila upuéena Zenama, zapravo moze da se odnosi i
na invalidski pokret i na osobe sa invaliditetom. | bilo bi dobro da se
povremeno svi sete da ,,stoje na ramenima” svih ljudi koji su radili pre njih, da
bi se stvorili uslovi i prava koja imaju danas. Treba da nastave da vode pokret
kako bi oni koji tek dodu imali ,,ramena” na kojima ¢e stajati 1 boriti se dalje.
Jedino je reSenje da se svi ukljuce.

Volela bih na kraju da ljude sa invaliditetom ohrabrim da se bore za
bolji kvalitet svoga Zivota, jer dva su izbora: da ne ¢ini$ niSta, samo sedis 1 Zali§
sebe kao sirotog malog hrcka, o kome drzava apsolutno ne brine i da sve
kritikujes, ne radeci nista, ili da se pokrenes i uradi$ nesto sam/a za sebe. Ako i
ne uspes, opet ¢es biti na pocetku, ali ne i na gubitku. I to ne treba dozivljavati
kao neuspeh. Jer jedini pravi neuspeh je ne raditi nista. Cim nesto pokusas da
promenis, ve¢ si neSto postigao/la. A kao Sto znamo prava nisu nesto Sto Se
dobija, ne bi trebalo da neko moze da vam ih oduzme, ali se za njih stalno treba
boriti i budno paziti da i ono $to je ostvareno opstane. Lako se moze desiti da se
1 ostvarene beneficije gube, kao §to je sada to sluCaj u mnogim zemljama
Evrope, i treba budno pratiti da se to ne desi i kod nas.

Kako sagledavate sadaSnji poloZaj Zena u Srbiji?

Mislim da se poloZzaj zena sa godinama menjao. Cini mi se, barem po
priCama 1 mojim mutnim sec¢anjima, da su odmah nakon Drugog svetskog rata
Zzene zaista uvaZavane 1 smatrane ravnopravnim i Cesto su bile na vrlo
znacajnim politickim funkcijama. Ono §to mislim da ni tada Zene nisu bile
svesne rodnih uloga i da se i pored te ravnopravnosti ocekivalo da dalje
ispunjavaju svoje rodne druStveno odredene uloge. Kako se taj donekle

"8 Gordana Comi¢, narodna poslanica u ime Demokratske stranke (Prim. prir.)
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ravnopravan polozaj sa godinama promenio i pogorSao ne znam, ali jeste
Cinjenica da su Zene pre dvadesetak godina bile ocigledno diskriminisane.
Mislim da se taj polozaj menja na bolje, s tim Sto se danas ta diskriminacija sve
visSe uvida 1 da se danas o tome viSe govori. Politicki je stav da su Zene
ravnopravne i postoje propisi koji o tome govore. Ono $to je i dalje problem
jeste da zakoni nisu uvek adekvatno formulisani, nedosledno je postovanje
postojeéeg Zakona o ravnopravnosti polova, a ocekuje se donosenje novog, ali
predrasude ljudi se teSko menjaju i jos uvek dobar broj Zena i dalje nije svestan
diskriminacije koja se nad njima ¢ini.

Situacija se menja na bolje, sve je vise Zena u javnom i politicCkom
zivotu na odgovornim politickim i rukovodeé¢im polozajima, ali to je i dalje
nedovoljno. Parlament Srbije je doneo zakon da najmanje jedna trefina
poslanika na listama politickih partija moraju biti zene, te se to nekako
ispostovalo, ali ¢im je doSlo do formiranja Vlade ova proporcija se ozbiljno
narusila 1 opet su u velikoj ve¢ini ministri muskarci. Dodatno, jo§ uvek postoji
klasi¢na podela na muske 1 zenske poslove, pa Zena iako je uspesna direktorka
firme 1 dalje mora sama da vodi racuna o kuéi, deci, i to je rad koji se ne
prepoznaje i ne vrednuje. Na sve to dolazi ogroman problem porodi¢nog nasilja
nad Zenama, broj Zena koje izgube zivot svake godine od strane svojih supruga i
partnera je zabrinjavajuci, a ¢ini se i da raste. U posebnom su teSkom poloZaju
Zene 1z 1naCe marginalizovanih grupa, kao S§to su Romkinje, Zene sa
invaliditetom, jer one trpe viSestruku diskriminaciju.

A koja je Vasa poruka Zenama?

Ako se misli na Zene generalno, nisam sigurna da sam ja prava osoba da
takve poruke Salje, buduci da to nije specificno polje moga znanja i delovanja.
Ali kada se radi o Zenama sa invaliditetom, onda pre svega mislim da $to veci
broj nas treba da postane svestan svoje diskriminacije i po osnovu pola, zadatih i
o¢ekivanih druStvenih uloga koje su nam date, a koje veliki broj Zena sa
invaliditetom upravo zbog svog invaliditeta ne moze da ispuni na océekivani
nacin. Tesko je prepoznati da te neko diskriminiSe, pre svega ili samo zato Sto si
zena, a tek onda Zena sa invaliditetom. Mislim da treba da pokusamo da
shvatimo da imamo pravo da uticemo na svoj zivot, $to, naravno, nije lako,
pogotovu ako zbog invalidnosti zavisi§ od drugih ljudi, jer nema odgovarajuce
podrske u zajednici. Zene sa invaliditetom najée$ée same sebe vide kao manje
vredne, sposobne 1 retko sebi dopustaju ¢ak 1 da misle da su vredne necije paznje
1 ljubavi kao Zene. Zbog toga Cesto i zloupotrebu i nasilje od strane partnera,
dozivljavaju kao vrstu ,,Jjubavi” i dokaza da i njih neko mozda moze da voli.
Mora se jako mnogo raditi na podizanju svesti o diskriminaciji Zena uopste, a
posebno Zena sa invaliditetom i1 donoSenju mera koje ¢e tu diskriminaciju
sprecavati. Do nedavno su ¢ak i neki zakoni pravili sistemsku diskriminaciju
zena sa invaliditetom. Trebalo bi nastojati 1 da se Zene sa invaliditetom ukljuce i

118



u aktivisticke organizacije koje se zalazu za prava Zena, kako bi se i u
invalidskom, a i u Zenskom pokretu, specificna situacija u kojoj se mi kao Zene
sa invaliditetom nalazimo prepoznala i kako bi se radilo na unapredenju nasega
polozaja. Medutim, za to bi morale da se organizujemo, da nastupamo zajedno i
pocnemo da na sebe gledamo kao sposobne, dostojanstvene i lepe, jer samo ako
u to same verujemo, tako ¢e nas videti i drugi.

PoSto ucestvujete u procesima drustvenim veé pola veka, kako vidite ulogu
pojedinca/pojedinke u razvoju drZave i kako biste voleli da vidite ovu
zemlju i region u buduénosti u odnosu na ono §to pruza danasnji trenutak?

Sistem mogu da menjaju samo pojedinci. To je oduvek bilo. Svi pokreti
su pocinjali od pojedinaca. Od zenskog pokreta, pokreta za crnacka prava (ovaj
izraz ne mislim da je pezorativan) nije tu bilo odjednom petsto i hiljadu ljudi
koji su to radili. Pokret za zenska prava pokrenulo je svega nekoliko, pocevsi od
Suzan B. Entoni do Roze Luksemburg, kao i pokreta za crnacka prava vezanog
za Rozu Parks, koju su zvali Majka pokreta za slobodu (,,Mother of freedom
movement”) i Martina Luter Kinga i par bliskih saradnika. 1li pokreta za prava
osoba sa invaliditetom koji su predvodili Ed Roberts, Dzustin Dart, Dzudit
Hjuman. Promene se deSavaju od pojedinaca, od jedne male grupe mislecih i
posvecenih ljudi, koja zna Sta hoc¢e, ima neku svoju viziju i1 za tu viziju se zalaze
1 pokuSava da motiviSe Sto viSe ljudi da tu ideju podrZze. Nikad nece svi ljudi
kojih se to tice, ucestvovati u tome, ali sam dogadaj, znanje — saznanje da ti time
Sto radi$ utic¢e$ na stotine drugih ljudi 1 njihove Zivote, bili oni svesni toga ili ne,
znaci ustvari, da se na taj nain uti¢e na sistem 1 na njegovu promenu.

Volela bih da i Srbija i ceo region budu zemlje koje medusobno
saraduju pomazu jedni druge, 1 imaju poStovanje prema integritetu 1 socijalnim 1
kulturoloskim razli¢itostima drugih, Sto ih nece razjedinjavati ve¢ biti bogatstvo
i osnov za bolje razumevanje. Srbiju bih volela da vidim kao zajednicu sa
uredenim sistemom funkcionisanja, vladavinom prava i sa definisanim
sistemom vrednosti koji garantuje socijalnu jednakost u Sansama za razvoj i
ostvarivanje osnovnih ljudskih prava svakog gradanina i gradanke ove zemlje,
bez obzira na razli¢itosti, drustvo koje vrednuje znanje i kompetentnost ujedno
podrzavajuci optimizam, aktivan i odgovoran odnos svakog pojedinca.

Jasno mi je da ovo zvuci kao idealisticka slika sveta, ali bez nje bismo
se pogubili i imali manje motiva i ideje kako da idemo dalje. Treba hrabrosti i
jako mnogo optimizma (skoro ludosti), da se Covek u situaciji siromastva,
nezaposlenosti, odlazaka mladih ljudi iz zemlje, upusti u to, a narocito to vazi
za osobe sa invaliditetom.
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A ako se ne upustis, opet dodes...

Onda dodes na ono $to je sad u Velikoj Britaniji, da se prava suzavaju, da
se smanjuju i da onda opet mora iznova da se pokrene ceo proces da bi se to Sto
je ve¢ bilo ostvareno ponovo vratilo, umesto da se unapreduje. A danaSnjem
svetu je novac dominantna stvar, svi se interesuju samo kako ¢e obezbediti neka
sredstva i materijalna davanja i drugog pristupa nema. A ,,najbolji” metod je da
izazoveS neko sazaljenje 1 da ljudi iz sazaljenja neSto ucine za tebe. Necu
sazaljenje. Hoc¢u postojanje, hoc¢u postovanje, hocu da mi ostane moje
dostojanstvo. | nije uvek sve pitanje novca, nego je pitanje ideja, trenutka,
nacina organizovanja, dobre volje ljudi koji ho¢e na tome da rade ¢ak i da imas
dobre zakone, makar se oni u praksi ne primenjivali do kraja, a nekad i nikako.
Ja sam velika pristalica donoSenja zakona, iako svi kazu to je kojesta. Zakoni
mogu da se ne postuju ili ne primenjuju, ali onda ti imas alat i kazes: -Evo donet
je zakon, izvolite 1 primenite. Ako to nemas, onda ti nemas nikakv argument i
zavisi§ od toga da li je Pera ili Mika doSao na vlast, pa ovaj ima razumevanja, a
ovaj drugi nema. Za sve to svakako treba da budes$ jako uporna i da imas Siroke
vidike 1 da stalno hoces da ucis. Evo ja pedeset godina radim u pokretu i stalno
nesto u¢im. Rado idem na seminare i edukacije gde mozes da cujes neke nove
stvari, koje ¢e ti pomo¢i da unapredis dalje svoj rad.
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V DEO. JUBILEJI NA LICNOM I POSLOVNOM
PLANU: Dvadeset godina razvoja centra i pokreta za
Samostalni Zivot osoba sa invaliditetom Srbije

Pre nego $to razgovaramo o obeleZavanju dvadeset godina razvoja Centra
za samostalni Zivot osoba sa invaliditetom, Zelala bih da se podsetimo jo$
jednog dogadaja iz dvehiljadecetvrte godine, proslave VasSeg Sezdesetog
rodendana?

Da, ali to je jedan vrlo privatan dogadaj, koji nije bio ni na koji nacin
vezan za godi$njice postojanja i rada Centra. Moja osnovna zamisao je bila
verovatno podstaknuta se¢anjem iz detinjstva sa sahrane moje mame. Secajuci
se kako izgleda posle sahrana, kada se svi ljudi koji su poznavali osobu koja je
otiSla, okupe na sahrani i onda ¢askaju o svojim Zivotnim deSavanjima, od kad
su se poslednji put videli, a potpuno zaborave na onoga zbog koga su tu dosli, ja
sam zamislila da ¢u da okupim svoje prijatelje dok sam jo$ zZiva, i da napravim
parti. Pa posle kad odem, ko dode nek dode i prica o ¢emu hoce. Imala sam
muke kada sam sela da sastavim spisak koga bih zvala, jer se na tom spisku
naSlo preko sto osoba koje znam iz razliitog doba svog zivota. Na kraju sam
spisak jedva svela na osamdeset. Ja sam svoju jubilarnu proslavu, Sezdeset
godina Zivota, naravno, finasirala sama. Odlucila sam se da to organizujem u
Hotelu Jugoslavija, u kome smo ¢esto organizovali razliite seminare i dogadaje
i koji ima veliki prostor i pristupacan toalet. Nekoliko mojih drugarica ponudile
su da pomognu u raznim poslovima, pa je tako Desa pravila raspored gostiju po
stolovima rasporedjuju¢i ih tako da zajedno sede ljudi koji su se medusobno
znali 1 bili su ljudi koji su bili ili su i sada iz razliCitog doba mog Zivota ili
okolnosti. Moja drugarica Ljilja je pravila dekoraciju za salu, kupila gomile
nekih ljubicastih i roze balona, koje je pokacila okolo i neke ljubicaste perlice i
svece, koje su bile rasporedene po stolovima. Lola je angazovala Orkestar
»otrune” koji svira u Skadarliji. A u neko doba, kao iznenadenje, Mimica je
angazovala 1 platila kao svoj poklon, trubacki orkestar iz Vlasotinca! Kad su
upali sa muzikom i ritmom juga i sa trubama svi su bili zaprepaséeni a onda
odusevljeni. Moma je ustajao iz kolica, Borivoje igrao neku Sotu, a Desa ga
pratila. NajlepSe je bilo $to su svi koje sam pozvala dosli 1 iz Beograda i van
njega, kao Sveta iz Leskovca, Dule 1 VojCe iz Smedereva, Dimitrije iz Jagodine,
Suad je doSao ¢ak iz Tuzle, a doSao je, naravno, i moj brat SasSa iz Nemacke.

To je pocelo, oko Sest popodne i trajalo do iza pono¢i. Ja sam ponudila
ovima koji su dosli iz udaljenih mesta da prenoce u hotelu, i htela da platim
sobe, ali su oni to odbili i nakon zavrSetka ,.trandibala” seli u kola i vratili se
kucama.
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Super je bilo i §to smo ljude rasporedili za stolove po onome koliko se
medusobno poznaju, pa su za jednim stolom bili moji malobrojni rodaci i
saradnici iz kancelarije, za drugim stolovima su bili ili ljudi sa kojima sam se
druzila iz nekih davnih vremena i doba dok sam jos radila u Savezu distrofiara
Jugoslavije, za tre¢im moji li¢ni prijatelji nevezano za poslove koje sam radila, a
za dva stola su sedeli svi ljudi koji su bili koje sam upoznala rade¢i u Centru.
Tako sam se prolazec¢i od jednog stola do drugog, mogla da ,,proSetam” Kkroz
razli¢ite periode svoga zivota. Ja sam sedela zajedno sa svojim bratom,
Mimicom, Lukom, Suadom i nekim od svojih dugogodisnjih asistentkinja i En
Pesic¢ iz Irske.

A kako je moj rodendan 29. decembra, hotel je bio okicen, kao i jelka
napolju, i sve je bilo nekako svecano, a u nekom trenutku je negde bio neki cak i
vatromet. Suad je drzao govor, a atmosfera je bila sjajna, i svi ljudi su rekli, da
se odavno ne secaju da je takva neka radost 1 raspoloZzenje vladalo. Moj brat je
doneo kameru, na kojoj su snimani delovi dogadaja, pa je od tog nalisto
amaterskog materijala, nasa saradnica, reziserka Jelena Doki¢, koja je radila i
SPAS film napravila filmi¢ od pola sata pod nazivom ,,Gocin okrugli rodendan”.
Drago mi je da je to ostalo zabeleZeno i na traci na kojoj sada uvek mogu da
vidim ljude iz razli¢itih perioda svoga Zivota koje sam okupila na jednom mestu,
da sa njima zajedno proslavim taj svoj rodendan, ne toliko zbog rodendana, kao
povoda za proslavu, ve¢ zbog mogucénosti tog jedinstvenog zajednickog
okupljanja. Tako da je to bio trenutak kada sam probala da prodem kroz svoj
zivot u jednom danu, i da okupim ljude sa kojima sam se u razli¢itim vremenima
radila, sretala 1 druzila se, a sa nekima se jo§ uvek druzim, a oni su tu dobili
priliku i da se medusobno sretnu. Ovaj filmi¢ sada ima jo§ vecu vrednost, jer su
u meduvremenu neki ljudi otisli u druge
neke svetove, i fizi¢ki viSe nisu sa nama.

Mozete li samo da mi kaZete kakav je
bio Va$ odnos sa bratom i ima li on
svoju porodicu?

On je otiSao u Nemacku jo§ pre
pedesetak godina. Povremeno je dolazio u
Beograd, a ¢esto smo se Culi telefonom 1
skajpom. Sa svojom Zenom Ingrid, koja je
Nemica ziveo je skoro Cetrdeset godina, ali
dece nisu imali. Poslednjih godina, sve se
teze kretao i1 brze zamarao kad hoda, tako
da nije dolazio u Beograd u poslednje Cetiri
godine.

Na neki ¢udan nacin, nije hteo da

prihvati situaciju u kojoj se ja sama Gordana sa bratom Sasom na
proslavi Sezdesetog rodendana, 2004.
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nalazim sa svojom boles¢u, ali zato je imao razumevanja za sve druge ljude u
slicnom polozaju. Pretpostavljam da je mene dozivljavao kao nekog ko sve
moze i nije prihvatao ¢injenicu da ni moj Zivot nije lak, $to je Steta. Volela bih
da sam imala brata na koga bih mogla vise da se oslonim 1 koji bi imao svoju
porodicu. Zenu, decu... da imam bratiée i brati¢ine. Oni bi sad verovatno imali/e
svoju decu i da imam svoju blisku porodicu. Verujem da bi i on voleo da se to
desilo, ali, eto, nije — tako je valjda Zivot hteo.

Obelezili ste dvadeset godina postojanja i rada Centra za samostalni Zivot?

Da prosle, 2016. godine obelezili smo i proslavili dvadeset godina
nasSega rada. Kao i nas$ logo i1 ova proslava bila je u znaku plovidbe nasega broda,
u kome su projekti bili luke u koje smo svracali i u svakoj se posada uveéavala.
A u svakom projektu nade§ nesto novo. Tako da su na primer na invalidskim
studijama novi moreplovci bili: Moma, Gorjana, Dule, Vojce, Paja koji su se
pridruzivali celoj ovoj ideji. Pa onda nekim drugim morima, medunarodna
saradnja, Sirenje ideje u regionu: Bosni i Hercegovini, Hrvatskoj, Makedoniji,
Albaniji 1 Crnoj Gori gde smo drzali radionice o filozofiji samostalnog Zivota,
preduslovima za njeno ostvarenje i tako se ta ideja stalno Sirila.

Koja su njena klju¢na postignuéa?

Mi smo uvek verovali u svoju ideju samostalnog Zivota, verovali smo da
ona moze da postane stvarnost - 1 postala je. Na§ poc€etni moto ,,Ideja Cije je
vreme doslo” je postao ,,Ideja ¢ije vreme tece...”

Nas povezuje bliskost ideja o ostvarenju ljudskih prava osoba sa
invaliditetom, njihovoj drustvenoj afirmaciji, posvecenost ideji slobode i
samostalnog Zivota, Zelja za novim znanjima 1 nacin rada koji zahteva aktivno
ucesS¢e svih Clanova u ostvarivanju ciljeva Centra. Bili smo prva organizacija
osoba sa invaliditetom u Srbiji koja je pocela pricu o socijalnom pristupu
invalidnosti i zajedno sa filozofijom samostalnog zivota, promovisemo ih evo
ve¢ dvadeset godina, u svakoj oblasti delovanja Centra: izbor, samostalno
donoSenje odluka, kontrola, odgovornost i pravo na gresku, za osobe sa
invaliditetom.

Nasa kljuéna postignuéa su S$to je, kroz svoje dvadesetogodiSnje
delovanje, Centar uspeo da ostavi znacajan trag na polju invalidnosti 1 izvrsi
uticaj na stavove i politiku prema osobama sa invaliditetom, na invalidski
pokret u Srbiji 1 na kvalitet Zivota osoba sa invaliditetom.

Sto se tiée uticaja na stavove i politiku, Centar je znacajno doprineo
prihvatanju socijalnog pristupa invalidnosti i promeni odnosa prema osobama
sa invaliditetom u Srbiji, koje se sve manje posmatraju kao pasivni primaoci
tude brige 1 milostinje, a sve viSe se smatraju aktivnim, ravnopravnim
gradanima kojima drustvo mora osigurati jednake mogucnosti za puno ucesce u
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svim sferama druStvenog i politickog Zivota. Samo tako mozemo ostvariti svoja
ljudska prava, razviti svoje pune potencijale i dati svoj doprinos drustvu.
Naravno, iste mogucnosti zagovaramo i za organizacije roditelja dece i ljudi sa
invaliditetom koji ne mogu u potpunosti da zagovaraju za svoja prava. Centar je
ucestvovao u donosenju i izmeni brojnih zakona i dokumenata u korist osoba sa
invaliditetom, a svojim radom, kao narodna poslanica u Narodnoj skupstini
Srbije, ja sam kao ¢lanica Centra, doprinela podizanju svesti o pravima osoba sa
invaliditetom kako donosioca odluka, tako i najSire javnosti u Srbiji.

Svojim radom Centar je uticao i na razvoj invalidskog pokreta i
prihvatanje socijalnog pristupa u aktivnostima mnogih organizacija osoba sa
invaliditetom, a zahvaljuju¢i radu Centra, invalidski pokret dobio je i devet
novih lokalnih organizacija Centra’®, koje su medu najaktivnijim
organizacijama osoba sa invaliditetom u svojim sredinama.

Jo$ na pocetku rada Centra, osmislila sam poseban program edukacije i
stvaranje sopstvenog pula trenera, osoba sa invaliditetom. Sa svojim kolegama i
koleginicama, u okviru Centra odrzali smo preko hiljadu seminara i radionica u
regionu Balkana i u preko pedeset gradova Srbije, Sireé¢i znanja i podizanje
svesti o pristupima invalidnosti, filozofiji samostalnog Zivota, medunarodnim 1i
nacionalnim dokumentima, odnosima sa javno$¢u, veStinama zastupnickog
rada, diskriminaciji i posebno dvostrukoj diskriminaciji zena sa invaliditetom.
Zajedno sa Mimicom, kao koautorkom, osmislila sam program za obuku
personalnih asistenata koji je akreditovan od strane Republickog Zavoda za
socijalnu zastitu, 1 do sada je realizovan u Cetrnaest gradova Srbije, a preko
trista osoba dobilo je zvanicne sertifikate za obavljanje poslova PA od
Republi¢kog Zavoda za socijalnu zastitu.

Zahvaljuju¢i 1 radu Centra, aktivisti invalidskog pokreta u Srbiji, o
osobama sa invaliditetom ne govore vise samo u kontekstima zdravstvene i
socijalne zaStite, ve¢ 1 u oblastima ravnopravnosti 1 nediskriminacije,
zaposljavanju, obrazovanju, pristupu fizickom okruZenju i informisanju 1 rodnoj
ravnopravnosti i politickom delovanju. Uz izdavacku delatnost Centra, sve ovo
je ukupno doprinelo naporima da se osobe sa invaliditetom i njihove
organizacije, osnaze i postanu aktivniji ucesnici u zagovaranju za svoja prava

" Lokalni Centri za samostalni Zivot postoje u Somboru, Beogradu, Kragujevcu, Smederevu,
Leskovcu, Jagodini, Cacku, Boru i Nisu. (Prim. prir.)
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Fotografija sa obelezavanja 20 godina postojanja i rada CSZ Srbije, 2016. godine

Uticali ste i na promene kvaliteta Zivota osoba sa invaliditetom?

Okupljeni oko jedne nove ideje i novog nadina rada, mnogi ljudi sa
invaliditetom su unapredili kvalitet svog Zivota, stekli nova znanja i1 vestine,
povratili samopouzdanje i svoje dostojanstvo. Sve smo manje nevidljivi gradani
i ne prihvatamo da zavisimo od dobre volje pojedinih donosioca odluka,
zahtevamo ostvarivanje svojih ljudskih prava, jer, kao $to rekoh, ako sami sebe
doZivljavamo kao zavisne i nemoc¢ne osobe, tako ¢e nas i drugi dozivljavati.

Pozitivni efekti na kvalitet zivota korisnika oslikavaju se kroz nasa
iskustva, saznanja da svoj zZivot mozemo organizovati drugacije i bolje i daju
nam snagu i motivaciju da i dalje razvijamo svoje mogucnosti i potencijale. Na
taj nacin postajemo ,,modeli” i primeri za ugled drugim osobama sa
invaliditetom, da iz pasivne uloge ,,posmatraca svog zivota” Krenu u akciju i
pocnu zaista da zive svoj Zivot.

Ono §to mislim da je takode vazno jeste da sam probala da uti¢em na
svoje prijatelje sa invaliditetom da i svoj izgled u¢ine dostojanstvenijim. Nekim
svojim drugovima ,,sedela sam na glavi” da promene nacin oblacenja, jer su se
vecito pojavljivali u trenerkama, patikama 1 slicno.

I kada smo is8li sa EDF-om u studijsku posetu Briselu u Parlament, rekla
sam nasem drugu Paji da ne dolazi u obzir da u trenerci ide u Evropski
parlament i da nas tamo ,,bruka”. Oni bi ga moZzda i pustili, ono kao siroti mali
hréak, pa ga puste u patikama ali postoji kodeks oblacenja. I odelo da se nabavi.
A on kaZe: - Ma ne mogu ja da nosim odelo, ne zna$ ti kako je to neprakti¢no,
komplikovano i sve ostalo. - Cipele, mogu da se kupe dva broja vece, pantalone
vece za broj, a ja ¢u da ti uSijem lasti§ tako da ¢e moci kao i trenerka da se
skidaju i oblade preko toga ima$ sako i ne vidi se. I tako sam ,drzala
predavanje”, osim Paji, i Dimitriju, Ceciju, Vojcetu. Tako oni odu i kupe odela i
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uredno mi se svaki javio kad ga je kupio. Jedino Dimitrija nisi mogao skroz
,,prevaspitati” (nije on taj tip), on nikad nije imao odelo, ali je zato kupio neke
pantalone ili farmerke, ne se¢am se, cipele i sako somotski. Tako da je ipak
izgledao bolje nego u trenerci. Sada oni u svim sve¢anim prilikama, sastancima,
konferencijama nose odela i kravate i izgledaju vrlo gospodski. Toga sam se
setila 1 kad sam nedavno gledala dokumentarni film o borbi americkog
invalidskog pokreta ,,Zivoti vredni Zivljenja®®, u kome jedan aktivista svom
kolegi kaze: - Mogu da te uhapse nema veze, ali samo vodi racuna da imas Cistu
kosulju i kravatu i odelo jer ti predstavlja§ Centar za samostalni Zivot Berklija®".
Se¢am se nekog prijema na dvoru u Beogradu povodom dodele
doniranih invalidskih kolica, n
gde se vidi grupa ljudi
korisnika kolica, koji sede u
majicama, trenerkama i
patikama, a medu njima su i
Paja, Sveta i jo§ dvoje-troje
kolega, kao gospoda u
odelima. Toliko sam ja bila
sreéna §to su oni bili u tim
odelima i to su meni, neke od
najomiljenijih sli¢ica. Vidi§
Svetu, sve u odelu, pa
naocari, pa kravata... 1 onda
ga je Mimica prozvala Sa prijema na Dvoru, 2006. godine
»adzija”.

Moram priznati da sa mnom nije lako raditi. Ja obi¢no postavljam sebi, a
onda i najblizim saradnicima, ciljeve koje ili nije moguce ili svakako nije lako
dosti¢i, pa to ocekujem i od njih. Perfekcionista sam u svom radu, $to nije dobro,
a takode onda o¢ekujem da tako rade i drugi. To je, naravno, potpuno budalasto,
jer, kao Sto Mimica ima obicaj da kaze, od ljudi se moze ocekivati samo onoliko
koliko oni mogu da daju. lako sve ovo naelno znam, tesko uspevam da se
iskontroliSem i da to ne ¢inim, $to na kraju ima za posledicu cenu koja mora da
se plati. Neki ljudi se umore od toga, pa se udalje od naseg rada, a drugi se
naviknu da ja sve moram da ,,prekontroliSem”, pa se onda previSe i ne trude jer
o¢ekuju da éu ja to na kraju ,,dovesti u red”. Cesto zaboravljam da pohvalim
ljude za ono $to su dobro uradili, ali se nekako uvek setim i kazem im ono §to je
moglo biti bolje, jer su se na po¢etku moga rada i prema meni tako ponasali.
Nesreca je u tome §to to, zapravo, ¢inim upravo onim ljudima koji su mi najblizi

8 Dokumentarni film ,,Lives Worth Living” autora Erika Nojdela (Eric Neudel) o istorijatu
pokreta za gradanska prava osoba sa invaliditetom u SAD-a, snimljen 2011. (Prim. prir.)

8 Berkli je univerzitetski grad u Kaliforniji, u kome je 1972. osnovan prvi Centar za samostalni
zivot osoba sa invaliditetom (Prim. prir.)
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saradnici, do kojih mi je najviSe stalo, i koje zaista volim. Mada se trudim, sada
mi je ve¢ malo kasno da se menjam, a i oni su ve¢ na mene ovakvu navikli, pa se
nadam da mi ne zameraju previse i znam da i oni mene vole.

Kako ste ostvarivali svoje ciljeve?

Osim kroz kontinuiran politi¢ki rad i uticaj na sistemska i zakonska
reSenja, Centar je svoje aktivnosti realizovao najve¢im delom kroz projekte. U
ovih dvadeset godina realizovali smo preko sedamdeset projekata od kojih se:

- petnaest projekata specificno odnosilo na promovisanje servisa PA,
mada smo se trudili da komponentu samostalnog Zivota uklju¢imo u
sve projekte koje smo radili

- tridesetCetiri projekta odnosilo na edukaciju u oblasti invalidskih
prava, zaStitu od diskriminacije, podizanje svesti o problemima
invalidnosti, pristupacnost

- Cetiri projekta su bili ili jesu regionalnog karaktera u kojima je
Centar predstavnik organizacija osoba sa invaliditetom za Srbiju

- pet projekata se bavilo siromastvom marginalizovanih grupa
stanovni§tva u Srbiji, a Centar je se posebno bavio siromastvom
osoba sa invaliditetom

- dvanaest projekata su se odnosili na pitanja Zena sa invaliditetom,
istrazivanja i izgradnju kapaciteta naSe organizacije

Kao $to je u nasem filmu ,,Ideja koja tec¢e” receno:

Verujemo u snagu pravljenja novih izbora, u preduzimanje pocetnih
malih koraka. Najbolje stvari tek mogu da se dogode.

Nekad smo plovili po mesecini i nadali se sre¢nim jedrima. Gledali smo
mnoga nasmejana lica koja nisu zelela da uspemo. Ali sada smo mnogo
drugaciji, jer kada svane dan i oblaci se razidu, nasa plovidba je sjajna.

Verujemo da je svako bi¢e jedinstveno na svoj nacin i da ta
jedinstvenost predstavlja najbolje Sto imamo da podelimo sa svetom. Verujemo
u svoju jedinstvenost. Mi jesmo bili i jesmo jedinstveni. Delimo to sa svima,
pozdravljamo sve koji ho¢e da nam se pridruze i postujemo sve koji to ne zele —
razliitosti 1 svacija jedinstvenost jesu bogatstvo.

Verujemo i postujemo svoje ucitelje i ,,placamo” znanje unapred. Uvek
smo zahvalni svojim uciteljima, i dalje uc¢imo i ne stidimo se da trazimo nova
Znanja, a svoja znanja rado prenosima onima koji ho¢e da ih usvoje.

Sproveli smo i objavili dvanaest svojih istrazivanja iz razli¢itih oblasti
zivota osoba sa invaliditetom 1 objavili preko trideset drugih izdanja,
obogacuju¢i do tada vrlo siromasan fond dokumentovanih informacija o
osobama sa invaliditetom.
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Verujemo da smo ovde da bismo pomagali jedni drugima. Uvek postoji
neko kome treba podrska.

Verujemo da nista nije toliko dobro da bi bilo istinito i da granica nase
maste nije granica sveta. Tomas Edison je rekao: ,,Kad mislite da ste iscrpli sve
mogucnosti, upamtite ovo: niste.”

Verujemo da moze jos bolje, jos vise, neCemo se zaustaviti...

Verujemo u sebe - da mozemo da kontroliSemo svoje zivote, iz dana u
dan.

Verujemo u svoju duboku snagu da istrajemo na svom putu. 82

Za vreme svog aktivistickog rada puno ste putovali.

Da, putovanja su jedno od mojih najdragocenijih iskustava i se¢anja. Ta
secanja na njih i ljude koje srecete 1 upoznajete su nesto Sto niko ne moze da
vam oduzme i kad izgubite sve druge materijalne stvari koje imate. Ona ostaju u
vaSim mislima 1 pameti celoga zivota. NajviSe sam putovala sa Mimicom,
svojim bliskim drugaricama i nekim od svojih asistentkinja.

Ve¢ sam pominjala neka od putovanja na koja sam iSla dok sam radila u
Savezu distroficara Jugoslavije, a kasnije u OXFAM-u i Centru. Proputovala
sam sve zemlje Evrope ukljucujuéi i Gruziju, osim Portugalije i Bugarske, i
Liban 1 Tursku na Bliskom Istoku, Banglade§ na granici sa Indijom, takode 1
Kanadu i Sjedinjene Americke Drzave, a bila sam 1 u Kini.

Jedno od tih putovanja
koga se sefam je odlazak u
Vasington juna 1997. godine, na
Medunarodni forum liderki sa
invaliditetom. Na Forumu je bilo
oko Sesto Zena iz celog sveta. Bilo
je interesantno 1 vazno videti kako
zene sa invaliditetom iz mnogih
zemalja preuzimaju vodece uloge,
ukljucujuéi 1 poznate Zene liderke
invalidskog pokreta posebno iz
Sjedinjenih  Americkih Drzava,
Cije je uceSce predstavljalo 1 Ny Forumu zena sa invaliditetom u VasSingtonu
dodatnu podrsku i motivaciju za 1997. godine sa koleginicom iz Indije
ostale ucesnice ovog Foruma.

8 Preuzeto iz filma Centra ,,Ideja koja tee”, povodom obelezavanja dvadeset godina postojanja
irada (autorka Mimica Zivadinovi¢)
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Kljucna oblasti o kojima se
raspravljalo  bile su liderstvo,
obrazovanje, zdravlje i porodica,
komunikacija i tehnologija i
zaposljavanje.  Konferenciju je
otvorila Medlin Olbrajt, drzavna
sekretarka SAD, a bio je
neverovatan osec¢aj nac¢i se na
skupu Sesto zena sa svim oblicima
invaliditeta svih rasnih pripadnosti,
a opet osecati neki sjajan osecaj
pripadnosti 1 zajedniStva i zelje da
se uklone prepreke ostvarenju pune
jednakosti Zena sa invaliditetom.
Tu sam se prvi put uzivo srela i sa
Dzudit Hjuman, jednom od vodecih
liderki invalidskog pokreta SAD,
koja je u Klintonovoj administraciji
bila sekretar kancelarije za obrazo-
vanje i rehabilitaciju, a zatim u
Svetskoj banci bila savetnica za pitanja invalidnosti i razvoja, a zatim i
specijalna savetnica za pitanja prava osoba sa invaliditetom za vreme
predsednika Obame. Kasnije sam je sretala na razli¢itim skupovima u Evropi, a
dva puta bila je i u Srbiji, poslednji put u oktobru 2015. godine, kada je
obilazila nas region 1 govorila o pravima osoba sa invaliditetom.

Druga stvar koje ¢u se uvek secati jeste da su mi se prvi dan po dolasku
pokvarila elektromotorna kolica koja koristim. Poslali su me u neki servis gde
bi mozda mogli da poprave kolica proizvedena u Evropi, do koga smo morali
da idemo vozom. Na kraju se kolica nisu mogla popraviti, i ja sam iznajmila
druga za vreme trajanja konferencije, ali sam u tom servisu srela ¢oveka sa
posledicama kvadriplegije koji je logicno koristio kolica a nije mogao da se
sluzi ni Sakama. Moju drugaricu Milenu koja je i§la sa mnom zamolio je da mu
zapali cigaretu. Kad je trebalo da podemo, ponudio se da nas vrati kolima, $to
smo mi naravno rado prihvatile i kada smo dosle do kola, ja vidim da nema
vozaca. Pitam ko ¢e nas voziti, on kaze: - Pa ja. Ja sam sa strahom uSla u jedan
veliki kombi u koji je on ulazio sam pomocu pokretne platforme, i smestao se u
prostor za vozaca, a kola je vozio ne pomocu volana, ve¢ pomoc¢u dZojstika. Mi
smo bile zaprepascene. I ja sam samo gledala kako Zive da stignemo do mesta
odrzavanja konferencije. Tu sam, zapravo, shvatila kakve su mogucnosti
tehnologije.

Drugi veliki skup koga se takode dobro setam i na kome sam
ucestvovala kao delegat osoba sa invaliditetom iz Srbije, bio je samit Svetske
organizacije osoba sa invaliditetom (DPI) odrzan u septembru 2004. godine, u
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Vinipegu, u Kanadi, na temu ,,U sklopu razli¢itosti” (Diversity within). Na
njemu su ucestvovali predstavnici DPI-ja iz razli¢itih regiona, organizacija
osoba sa invaliditetom, drugih nevladin,ih i medunarodnih organizacija i
pruzaoca usluga iz sto trideset pet zemalja sa ukupno oko osamsto delegata.
Tema samita je, zapravo bila raznovrsnost ljudi sa invaliditetom i njihove
kulture, sa posebnim fokusom na Zene, mlade, starosedeoce u Kanadi i Americi
(indijanski narodi) i1 arapske starosedeoce. Za tri dana odrzano je preko trideset
razli¢itih radionica, na kojima su diskutovana aktuelna pitanja u invalidskim
pokretima u raznim zemljama, i planirale buduce akcije za teme poput ljudskih
prava osoba sa invaliditetom, samostalnog zivota i bioetike. Ovaj samit su
nazvali i ,,Globalno invalidsko selo” u kome su ucesnici mogli da razmenjuju
informacije 1 istrazivanja o mnogim aspektima pitanja invalidnosti. Bilo je
tesko odrediti temu na koju hoées da diskutujes, a ja sam ucestvovala u nekima
od njih, posebno onima koje su bile posvefene Zenama sa invaliditetom i
samostalnom zivotu. Nikada pre toga nisam ucestvovala na jednom tako
velikom skupu i to je bilo jedinstveno iskustvo.

Putovanje na samit takode je bilo iskustvo za sebe, jer sam letela
avionom od Beograda do Londona, zatim od Londona do Montreala, a onda
odatle do Vinipega. Povratak nazad je bio od Vinipega do Toronta, zatim za
Pariz, a onda iz Pariza za Beograd. Ovo kruzno putovanje ,,0ko sveta” dusu je
dalo za to da ti ne dodu svi delovi kolica ili da izgubi§ prtljag, Sto mi se u
odlasku i dogodilo, i ja sam tri dana samita provela u istim helankama i
zimskom dzemperu sa kapuljacom, jer je mesto odrzavanja bilo na kraju grada i
nije bilo moguénosti da se u blizini nabavi nesto od garderobe. Svoj sam prtljag
dobila poslednje veceri pred odlazak, te sam bar na zavr$noj veceri mogla da se
pojavim u odgovarajucoj garderobi. Toga ¢u se putovanja, bogami, uvek secati.

I konacno jo$ jedno veliko putovanje koje je na mene ostavilo izuzetan
utisak je odlazak na Paraolimpijske igre 2008. godine u Peking. Ja sam iSla kao
Clanica drzavne delegacije zajed-
no sa Clanovima Paraolimpijskog
komiteta umesto ministarke za
omladinu i sport SneZzane Samar-
dzi¢ Markovi¢ koja je iznenada
bila sprecena.

To je zaista bio nezabo-
ravan dogadaj od spektakla na
Sve€anom otvaranju Paraolim-
pijskih igara, pa do pracenja
pojedina¢nih  takmicenja naSih
paraolimpijaca. Se¢am se uzbu-
denja na tribinama dok smo pratili

finale u 2ensl'<om stonom t?nisua Gordana na samitu Svetske organizacije osoba sa
u kome su bile naSa takmicCarka invaliditetom (DPI), Vinipeg, Kanada 2004. godine
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iz BeCeja Borislava Peri¢ Rankovi¢ — Beba i Kineskinja Po Jing. Beba se
godinama takmicila sa njom u finalima, ali je uvek zavrSavala na drugom mestu
sa srebrnom medaljom, imajuéi u vidu broj takmicarki u Kini i ¢injenicu da je
stoni tenis po nekim istori¢arima nastao u Kini.

Gordana sa Bebom (druga s leva) i delom paraolimpijskog tima Srbije u Pekingu 2008.

Na poslednjim Paraolimpijskim igrama u Rio de Zaneiru 2016, Beba je
konacno uspela da je pobedi i osvoji zlatnu olimpijsku medalju. I ostali nasi
paraolimpijci ostvarili su znaajne rezultate. Pored pracenja takmicenja naSih
paraolimpijaca bila sam i na plivackim takmicenjima gde sam bila potpuno
fascinirana takmicarima koji su imali samo delove ruku ili nogu i postizali
vrhunske rezultate u plivanju, ¢ak obarali 1 neke svetske rekorde olimpijskih
takmicara.

Naravno, imali smo i malo vremena da obidemo Zabranjeni grad i Cari¢in
grad i to je, zapravo, nemoguée opisati kako ti objekti izgledaju sa svim
karakteristikama kineske kulture i slikarstva. Cak i ovi objekti od izuzetnog
istorijskog 1 kulturnog znacaja bili su prilagodeni za kretanje ljudi koji koriste
invalidska kolica 1 jasno obelezeni pravci kojima se moze pro¢i bez prepreka.
Cak je i ¢uveni Kineski zid imao prilaz do odredenog nivoa koji je delom imao
rampe, a delom postavljene panoramske liftove koji su omogucavali da se i
koriste¢i invalidska kolica popnete na jedan deo Kineskog zida. Zaista je
fantasticno koji napor su kineske vlasti ucCinile da sve ove objekte ucine
pristupac¢nim i za osobe sa invaliditetom. To je bilo putovanje na koje idete
samo jednom u zivotu ako imate sre¢e i1 ostaje u trajnom secanju na jedan
nesvakidasnji daleki svet.
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Sta obeleZava Va$ Zivotni put?

Mislim da je moj Zivot bogat i sadrzajan. Mislim da bi u sve ono $to sam
radila 1 prozivela, moglo da se ,,smesti”’ bar tri obi¢na Zivota. Ono $§to je sigurno,
jeste da moj zivot nije bio lak, imajuéi u vidu da sam ga provela sama, bez
podrske porodice kojoj se ljudi obicno vrac¢aju, da bi prikupili snagu 1 motivaciju
za dalju aktivnost. Ako tome dodam da se ve¢ Sezdeset godina borim sa
misi¢nom distrofijom, koja je, zapravo, jedna veoma teska bolest i svaki dan ti
,»ukrade” po neki deo misic¢a i ¢ini da sve vise fizicki zavisi§ od pomo¢i drugih
ljudi, onda je jasno da nije bilo lako pro¢i ovolike godine kroz takav zivot. Ovu
malo sumornu sliku uvek mi popravi se¢anje na dogadaj od pre dvadesetpet
godina. Naime, ja bolujem od posebnog tipa distrofije, iza ¢ije klinicke slike
moze da se nalazi viSe neuromisic¢nih stanja, od kojih je neka moguce zaustaviti
pa cak 1 popraviti. Najpouzdaniji nacin da se to utvrdi je dijagnosticka metoda
zvana ,,biopsija”, kod koje se uzima deo misica i daje na histopatolosku analizu
da bi se tatno utvrdile promene u miSi¢u. Ja sam godinama odbijala da to
uradim, ali onda me je profesor Apostolski ubedio da bi to bilo jako vazno, te ja
pristanem i par¢e mog misi¢a noge nade se u HistopatoloSkom institutu. Nalaz je
radio c¢uveni histopatolog prof. Dozi¢ i nakon par dana on zove prof.
Apostolskog i pita: - 1zvinite, kolega, kada je ovaj pacijent umro? Ali, eto, mada
moji miSic¢i nisu izgledali bas Zivi, oni tvrdoglavo odbijaju da sasvim nestanu, te
ja i dalje sa njima nekako funkcioniSem!

Li¢no sam, §to se rada tice, sobom zadovoljna jer sam uspela da duh
koji je nekada postojao u Savezu distroficara ,,one Jugoslavije”, §to bi Mimica
rekla, gde su se ljudi osecali pripadnicima jedne iste porodice bez obzira koliko
smo mogli da se u stavovima razilazimo, uvek smo bili vrlo odani organizaciji.
I takvih organizacija viSe nema. Zato sam vrlo ponosna §to smo uspeli da taj
duh prenesemo i bar delimi¢no ocuvamo u Centru za samostalni zivot. Mislim
da je to bilo vidljivo na naSoj proslavi za dvadeset godina postojanja i rada
Centra. Bili su na proslavi ljudi iz svih lokalnih organizacija, iz regiona, kao i
ljudi koji su nam bili saradnici godinama, ili samo u nekim periodima, a ne
pripadaju invalidskom pokretu, pa ipak se kod njih zadrzao taj duh pripadnosti
Centru, prijateljstva i ljubavi jednih prema drugima.

Kao u svakom zivotu, tako je i u mom bilo uspona, padova i neuspeha.
Nisam ovde mnogo o njima govorila. Ali mislim da je vazno da sam i posle
padova i neuspeha, uspevala da se dignem i idem dalje.

U poslednje tri godine, pogodili su me veliki gubici na liénom planu kao
i gubitak viSe dragih ljudi i prijatelja. Nisam u ovom razgovoru pominjala svoju
Siru porodicu, jer me je samo par njih vrlo retko u neCemu podrzalo, dok je
najvedi broj njih sve ove godine uglavnom zaboravljao da postojim, osim ako je
njima nesto trebalo. To me nekada ¢ini tuznom, ali, nazalost, to su ¢injenice.

Napustile su nas koleginica Lepojka, dragocena saradnica u borbi protiv
dvostruke diskriminacije zena sa invaliditetom, koleginica i divna prijateljica
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Sanja Zahirovi¢, supruga naSeg velikog prijatelja Suvada iz IC Lotos iz Tuzle,
koja je, iako osoba bez invaliditeta, kao i Mimica, bila jedna od velikih
aktivistkinja za prava osoba sa invaliditetom. A u Irskoj u Dablinu, vise me ne
¢ekaju draga lica prijateljice Dzudi, moje Florens (Flo) 1 Martina, bez kojih
Dablin vise nije isti grad, ,,moja druga kuc¢a”. Tako u moj sadasnji Zivot, svaki
novi gubitak donosi nevidljivi sloj novog sivila i tuge.

| pored toga, trudim se da radim, ¢ini mi se po navici, jer sam nesto uvek
radila celoga Zivota, 1 sama se zaCudim kako nadem snage da predem jo$§ neku
novu granicu, osvojim novi prostor slobode za aktivnosti i prava osoba sa
invaliditetom 1 kada u tim trenutcima, zaiskri moja stara borbenost i
entuzijazam, kao Sto je to bilo otvaranje novog prostora za politicko delovanje
osoba sa invaliditetom i podizanje svesti o neophodnosti takvog delovanja u
projektu koji vodi nas Centar.

Najlepsi deo moga zivota bio je kada je Mimica dobila svoga sina Luku

1995. godine, i mene izabrala za Lukinu kr§tenu kumu. Ostvarila se do tada
moja velika neostvarena Zivotna
zelja da imam ,,svoje dete”. Moj
,kumi¢” Lukan je pored mene
rastao i to je za mene jedno
neverovatno i predivno iskustvo
gledati kako dete raste, uciti ga
nekim novim stvarima, Citati mu
knjige, voditi ga na putovanja,
brinuti se, ponositi se i radovati
njegovim uspesima — osecaj koji
verovatno imaju svi roditelji
sveta. Sva oseCanja, sreca,
radost, ponos, brige, postala su
nekako Cistija, jasnija, kao da je
neko iznenada upalio svetlo u
mom zivotu. Pored mene je
izrastao jedan divan i dobar
momak ¢iji osmeh nikog nije
ostavljao ravnodu$nim. Zahva-
Ina sam jer su mi zivot i Mimica
pruzili Sansu da ostvarim svoju
" i najveu  zZivotnu  Zelju, 1
Hm , ,,dobijem” svoju malu porodicu.
Gordana sa Lukom u Dablinu 2011. godine

l W\ & h%‘“ﬁ\\\‘
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Cime biste voleli da zavr§imo nas razgovor?83

Ne mogu da odlu¢im. Ako bi se samo zavrSilo na aktivizmu i politickim
porukama, mislim da bi to bilo onako bez duse. I da bi to bilo nekako kao da
licno nisam postojala nego samo kroz to $to sam radila. Stoga sam u ovoj prici o
svom zivotu, podelila 1 neke privatne i vrlo licne dogadaje, pokuSavajuci da to
uradim sa pravom merom i zadrzavajuci svoju privatnost.

Uplasim se svaki put kad pomislim na brojku: pedeset godina rada u
invalidskom pokretu. To je citav jedan ljudski Zivot, nekada i vise od nekog
ljudskog Zivota. I kad pogledam iza sebe kao da nemam pojma otkud prodose
tolike godine, i sta sam zapravo radila. Ali ono $to znam sigurno jeste, da moje
najvece bogatstvo u ovih pedeset godina jesu ljudi. Ljudi, koje sam sretala,
upoznavala, ucila od njih, delila sa njima svoje ideje, svoje misli.. radila
zajedno sa njima i svoja znanja i iskustva delila sa svima koji su Zeleli da ih
cuju. Mislim da sam, uspela da kroz taj rad i ja dotaknem negde njihove Zivote i
da pokusam da ih motivisSem da na Zivot gleadaju drugacije, da povrate svoje
dostojanstvo, kvalitet svog Zivota i da se zaista ponaSaju u skladu sa onim sto
stvarno jesu, kao ljudi dostojni svakog postovanja.®*

Jednom sam negde procitala da je zivot kao putovanje vozom. Ljudi
ulaze i silaze. Kad se rodimo i zakora¢imo u voz, sreCemo se sa ljudima za koje
mislimo da ¢e nas pratiti tokom Citavog naseg putovanja. Nazalost, kad-tad oni
¢e si¢i sa voza 1 ostaviti nas bez svoje ljubavi, briznosti, nezZnosti, bez svoga
prijateljstva 1 druStva. Njihova ¢e mesta ostati prazna i buditi setu u nama.
Medutim, u voz ¢e uci druge osobe koje ¢e nam, takode, biti veoma vazne.

Najveca misterija putovanja je §to ne znamo kada ¢emo mi zauvek sici
sa voza. Medutim, gajim nadu da postoji glavna stanica i da ¢u na njoj sresti
draga lica onih koji su sisli pre mene, kao i videti kako svi moji dragi pristizu,
sa prtljagom koji nisu imali kada su ulazili u voz. Usre¢i¢e me pomisao da sam
im ba$ ja pomogla da uvecaju svoj prtljag i da sam u njega stavila prave
sadrzaje. I bi¢u sre¢na §to se ponovo sre¢emo. Volela bih da kad sidem sa voza
1 ja ostavim prazno sediSte koje kod ostalih putnika, koji nastavljaju putovanje,
budi lepa i prijatna secanja.

Na kraju bih svakako zZelela da se zahvalim svim ljudima koji su
prolazili kroz moj zZivot, podrzavali me, bili bar neko vreme deo mog Zivota, a
verujem i1 da sam ja bila deo njihovih zivota. Mnogo je ljudi koje bih rado
pomenula, recimo, svoje prijatelje i saradnike u Centru za samostalni zivot i van

& Odgovor na poslednje pitanje sagovornica je dopunila u toku autorizovanja rukopisa. (Prim.
prir.)

% Deo zavrinog govora na svetanosti povodom dve decenije postojanja Centra za samostalmi
zovot osoba sa invaliditetom Srbije, odrzanoj u Hotelu Holiday Inn, 5. maja 2016, na Evropski
dan osoba sa invaliditetom... (Prim. prir.)
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njega (Momu, Suada, Svetu, Dimitrija, Sanju Nikolin, Vesnu Cipru§85, Hasana),

ali ovaj prostor i ova knjiga to ne dozvoljavaju.

Ipak, zelim da pomenem svoje drugarice koje su decenijama sa mnom u
vozu zivota, kao Sto su Lola, Ljilja, Vesna, Milena%, pa Desa, koja Zivi sa
mnom veé $esnaest godina, pomaZe mi i ¢ini nafe malo domaéinstvo, An&i®,
koja je kao personalna asistentkinja uz mene vise od dvadeset godina, mada se
privatno nismo druzile. Ali iznad svega, posebnu ljubav i zahvalnost gajim za
moju Mimicu, ,,mog kumaSina”, saradnicu, prijateljicu, ¢lana moje male
porodice, za svu brigu, paznju, podrsku, pomo¢ i ljubav koju mi nesebi¢no
daruje ve¢ trideset godina, Uz podrsku i ljubav svih njih, uspela sam da uc¢inim
neke dobre stvari u Zivotu.

Naravno, zahvaljujem se posebno tebi Mima, na tome S§to si za SVOj
doktorski rad odlucila da osnova bude moja zZivotna prica. Bez tvoje inicijative,
upornosti i truda ova knjiga nikad ne bi nastala. Ja sama nikad ne bih imala
dovoljno Zelje to da uradim iako su mi mnogi ljudi sugerisali da bi sve ove
dogadaje kroz koje sam prosla valjalo zapisati.

mr Milica Mima Ruzi¢i¢ Novkovi¢, 15. i 16. februara 2016,
dopunjeno 5. i 19. maja 2016. i u toku autorizacije teksta marta i
aprila 2017. godine

® Stru¢njakinja i savetnica za oblast socijalne zatite i javne politike, dugogodi$nja saradnica
CSZ-a (Prim. prir.)

% Jovanka Andrejevié — Lola, Ljiljana Savié, Veselinka Kastratovi¢ — Risti¢, Milena Sarenac
(Prim. prir.)

¥ Andelka Jani¢ijevi¢ (Prim. prir.)
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Dodatak 1. BIOGRAM

GORDANA (1944), Beograd

Snimanje: Milica Mima Ruzici¢ Novkovié

Transkripcija: Biljana Radusin

Redakcija: Milica Mima Ruzici¢ Novkovié¢ i Svenka Savié

Snimano: 15-16. februara i 19. maja 2016. u Gordaninom stanu u Beogradu i
5. maja 2016. u Hotelu ,, Holiday Inn"’ u Beogradu.

1944. Rodena u Beogradu, na Vracaru (u dvosobnom zakupljenom stanu)
nedaleko od Hrama Sv. Save, otac pravoslavac, obucar, rodom iz
Besenova u Banatu, majka dete iz meSovitog braka (deda Ukrajinac,
baka Austrijanka) poreklom iz Starih Mikanovaca u Slavoniji, krojacica,
aktivistkinja Pokreta Otpora za vreme Drugog svetskog rata,
aktivistkinja KP nakon oslobosSenja

1946. Rodio joj se brat.

1950. Kre¢e u Osnovnu $kolu ,,Sveti Sava” na Vracaru.

1955-56. Dijagnostikovana joj je miSi¢na distrofija na Neuroloskoj klinici u
Beogradu.

1958. Upisuje se u X1V beogradsku gimnaziju.

1961. Umire joj otac.

1962. Porodica se seli u stan u ulici Maksima Gorkog na Vracaru.

1962. U oktobru upisuje studije matematike na Prirodno-matematickom
fakultetu, Univerziteta u Beogradu.

1963. Juna joj umire majka, a septembra brat odlazi u vojsku (u mornaricu).

1964. Odlazi u Zenicu na Odeljenje za neurologiju gde dr Gezo Ceh leéi osobe
sa misi¢nom distrofijom italijanskim injekcijama Miotinp i Stenoplex.
Brat se nakon odlaska iz vojske odselio u Nemacku.

1966. U Banji Fojnici suosnivacica Udruzenja distrofi¢ara Jugoslavije, zaduzena
za korespodenciju sa Clanstvom, a potom (sa jo$ dvoje kolega) za
pregovaranje sa ustanovama na promenama zakonodavstva.

1967. Pocinje da radi kao profesorka matematike u svom stanu (drzi ¢asove
dacima srednje Skole 1 fakultetskih studija).

1968. Otvoren Sekretarijat UdruZenja distroficara Jugoslavije u Beogradu,
osnovan Stru¢ni savet Udruzenja distroficara Jugoslavije i1 Savez
distroficara Srbije. Gordana je bila i jedna od osnivaca republickog
saveza.

1969. Otvorena nova bolnica za miopatska i reumatska oboljenja u Fojnica kod
Sarajeva. Gordana ucestvuje u prikupljanju sredstava.

1970. Ucestvovala je u pripremama za osnivanje Evropskog saveza organizacija
za neuro-misi¢ne bolesti (EAMDA) u Londonu.
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1970-1974. Ucestvuje u zastupnickom radu za promene zakonodavstva u

1976.

1982.

1986.

1987.

1991.

1992.

oblastima zdravstvene 1 socijalne zaStite, pruzanju podrSke naucno

istrazivackom radu u oblasti neuro-misiénih bolesti i drugim oblastima od

znacaja za unapredenje poloZaja osoba sa neuromisi¢nim bolestima.
Izabrana za prvu zenu, Predsednicu Saveza distroficara Jugoslavije.
Zaduzena je i za organizaciju Generalne Skupstine EAMDA-e, odrzane
u Beogradu u Hotelu Jugoslavija, na kojoj je, prvi put Koristila
invalidska kolica i asistenciju za kretanje njima.

Odlikovana Ordenom rada sa srebrnim vencem Ukazom predsednika
Socijalisticka Federativna Republika Jugoslavija (SFRJ) za postignuca u
toku rada u organizaciji distrofi¢ara Jugoslavije. Jedina je zena medu pet
odlikovanih osoba sa mi§i¢nom distrofijom.

Ureduje list Miopatija i mi u izdanju UdruZenja distrofi¢ara Jugoslavije
(do 1989), koji pocinje da izlazi 1968. godine.

Odlikovana drugi put Ordenom zasluge za narod sa srebnim zracima
ukazom Predsednistva SFRJ za naroCite zasluge i postignute uspehe od
znacaja za socijalicku izgradnju zemlje kao jedina Zena medu sedam
dobitnika odlikovanja, osoba sa miSi¢cnom distrofijom.

Upoznaje Mimicu Zivadinovié, koja je pocela da radi kao tehnicki
sekretar u Savezu distrofi¢ara Jugoslavije, s kojom je kasnije stanovala
osam godina, koja joj je na svojevrstan nacin bila prva personalna
asistentkinja i sa kojom trideset godina saraduje i ima najdublji
prijateljsko-porodi¢ni odnos.

Izabrana za predsednicu EAMDA-¢ (kao prva Zena na toj funkciji), dok
je generalna sekretarka EAMDA-¢e bila Dzudi Vindl iz Irske i na toj
Generalnoj godisnjoj skupStini u Ljubljani upoznaje se sa
predstavnicima/ama Irske.

Savez distroficara Jugoslavije, u kome su Gordana i njene kolege, 25
godina volonterski radili, prestaje da zvani¢no postoji. Nastavljaju da
rade republicke i pokrajinske organizacije shodno novonastalim
drzavama nakon raspada SFRIJ.

U saradnji sa UdruZenjima distroficara Danske i Nemacke. razmatra
mogucnost evakuaciju grupe osoba sa distrofijom iz BiH.

Odlazi sa Mimicom Zivadinovié u Svedsku na Generalnu Skupstinu
EAMDA-e, gde predlaze da se sakupi novac da bi se grupa obolelih od
distrofije ¢lanova/ca UdruZenja distrofi¢ara BiH evakuisala iz Sarajeva
u Nemacku, u ¢emu je veliku ulogu imao Gregor Svarc, predsednik
Udruzenja distrficara Nemacke.

Na poziv generalna sekretarke EAMDA-e, nakon sastanka IzvrS$nog
komiteta, Cija je i dalje ¢lanica, u Londonu, odlazi sa Mimicom u Dablin
na dve nedelje da bi se izmakle iz situacije koja je tada bila u Srbiji.
Organizuje seminar za Udruzenje distroficara Irske, posle cega se
Mimica vra¢a u Beograd, a ona ostaje jo§ 5 meseci u Dablinu, na poziv

137



1993.

1994.

Centra za samostalni zivot Dablina, koji je tek osnovan, da pomogne u
radu i edukacijama, a istovremeno prelazi da stanuje sa Florens Dugal
koja je tek pocela da zivi samostalno.
Predaje na prvim Invalidskim studijama na koledzu Maynoot u Dablinu.
Ucestvuje u radu Generalne Skupstine EAMDA-e, u Arhusu u Danskoj.
Rukovodi projektom Operation Get Out (Operacija Izlazak) u Dablinu.
UcCestvuje u radu Generalne Skupstine EAMDA-e, u Glazgovu u
Skotskoj.

1995. Aprila rukovodi organizacijom medunarodnog simpozijuma ,,Ivalidnost —

investicija, a ne teret za dr§tvo” u Dablinu.

Povratak iz Irske u Beograd, gde radi za britansku huanitaru
organizaciju OXFAM najpre kao zamenica Sefa kancelarija, a do kraja
misije OXFAM-a u ovom regionu kao regionalna savetnica za pitanja
invalidnosti.

Novembra inicira inicijativni sastanak za osnivanje Centra za samostalni
zivot invalida Srbije (danas Centra za samostalni zivot osoba sa
invaliditetom Srbije — CSZ Srbije), §to predstavlja formalni zadetak
pokreta za samostalni Zivot u Srbiji.

Razvija prve programe obuke na temu ,Puno ucesce i jednakost”,
ucestvuje kao trenerica na obukama za osobe sa invaliditetom i njihove
organizacije (do 2010).

1996. U februaru je registovan je CSZ Srbije. Nesto kasnije iste godine, CSZ

1997.

1999.

2000.

2001.

2002.
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Srbije se prikljucuje Evropskoj mrezi za samostalni Zivot kao
punopravna ¢lanica, a Gordana je ¢lanica Izvr$nog Odbora ENIL-a do
2011.

Predstavlja Srbija na medunarodnom Forumu Zena sa invaliditetom,
liderkama za prava zena sa invaliditetom u Vasingtonu, u SAD, koji je
okupio preko 600 Zena sa invaliditetom iz celog sveta.

Bombardovanje je zatiCe u stanu u Maksima Gorkog ulici na tre¢em
spratu u Beogradu, a 6. maja bombe su pale na kucu preko puta, stoga je
morala privremeno da se iseli i naredne tri nedelje nije mogla da se vrati
u svoj stan.

Organizovala je prvu regionalnu konferenciju Zena sa invaliditetom na
Ohridu, u Makedoniji za Zzene iz regiona (Hrvatske, BiH, Srbije, Crne
Gore 1 Albanije). Iste godine preselila se u stan u kome sada Zivi 1 koji je
pristupacniji.

CSZ uz podrsku OXFAM-a organizuje prvi trening trenera za oblast
invalidnosti medu aktivistima/kinjama pokreta osoba sa invaliditetom.
Na Gordanin predlog da se servis personalne asistencije pilotira u
Beogradu kroz Program za hitne situacije, OXFAM je opredelio prva
sredstva za ovu uslugu osobama sa invaliditetom u trajanju od tri
meseca za 12 korisnika/ca. Nakon zavrStka pilot projekta, zajedno sa
Borivojem Ljubinkovi¢e, koautorka je istrazivacke studije slucaja



»Servis personalnih asistenata kao alternativni oblik podrske
invalidima”.

2003. Inicirala je da Vlada Republike Irske (na predlog ambasadora Republike
Irske uz posredstvo tadasnje sluzbenice UNICEF-a, koju je poznavala sa
zajedniCkih sastanaka organizacija koje su reagovale u hitnim
situacijama) posredstvom Irish Aida (Irska agencija za pomo¢) opredeli
sredstva Katolickoj sluzbi pomo¢i za finansiranje trogodisnjeg pilot
servisa personalne asistencije za sedamdeset korisnika/ca u pet gradova
promenu kvaliteta Zivota korisnika/ca. Ovaj projekat pod nazivom
SPAS, koji je, uz produzenje trajao Cetiri i po godine, imao je kljucan
uticaj na razvoj pokreta za samostlni Zivot u Srbiji.

2004. Odlazi u Dablin sa delegacijom predstavnika Vlade Republike Srbije i
Centra za samostalni Zivot da bi predstavila prve rezultate projekta i da
bi se predstavnica Ministarstva za socijalnu politiku upoznala sa
nacinom 1 organizacijom rada servisa PA.

U decembru organizuje proslavu Sezdesetog rodendana u Hotelu
Jugoslavija.

2005-2006. CSZ ima presudan uticaj i uestvuje u procesima usvajanja Zakona
o sprec¢avanju diskriminacije osoba sa invaliditetom, novog Zakona o
izgradnji i prostornom planiranju, kojim su prepoznati standardi
pristupacnosti, 1 u usvajanju Prve Nacionalne strategije unapredenja
polozaja osoba sa invaliditetom. U procesima usvajanja pravnih
dokumenata ima pregovaracku i1 posredni¢ku ulogu.

2006. Centar za samostalni zZivot osoba sa invaliditetom Srbije obelezava deset
godina svog postojanja i rada ogranizovanjem svecane Akademije u
Sava centru u Beogradu. U sklopu ove proslave odrzan je i seminar o
samostalnom Zivotu 1 njegovoj filozofiji u Beceju, za ¢lanove/ce Centra
na kome je kao gost govorio i prof. dr Adolf Ratzka iz Svedske, poznati
aktivista i zacetnik pokreta za samostalni Zivot u Evropi.

2007. Postaje narodna poslanica, kao prva osoba sa invaliditetom u Narodnoj
Skupstini Srbije.

Iste godine Ambasada SAD u Srbiji, nominovala ju je kao prvu Zenu iz
Srbije za svetsku nagradu ,,Zena hrabrost” (,,Woman of Courage™), koju
dodeljuje Vlada Sjedinjenih Americkih Drzava®.

U okviru projekta CARDS Evropskog foruma osoba sa invaliditetom -
EDF, koji je vodio CSZ Srbije, Gordana radi na stvaranju i formalnoj
registraciji Nacionalne organizacije osoba sa invaliditetom Srbije -
NOOIS.

Po osnivanju NOOIS-a postaje ¢lanica Upravnog odbora.

8 United States Department of State (Prim.prir.)
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2007. Izabrana je za narodnu poslanicu u Skupstini Republike Srbije kao
nestranacka licnost. U dva mandata (2007-2012), radila je na izradi
viSe zakona medu kojima i Zakon o profesionalnoj rehabilitiaciji i
zapoSljavanju osoba sa invaliditetom u Srbiji. Za vreme svog rada kao
narodna poslanica, podnela je preko 150 amandmana na zakone koji su
bili u proceduri, od cega je preko 90% usvojeno 1 postali su deo
zakonske regulative koja je unapredena u odnosu na potrebe i prava
osoba sa invaliditetom.

2008. Ucestvuje u timu za istrazivanje Servisa socijalne zastite za osobe sa
invaliditetom pod nazivom ,,Istrazivanje jaza izmedu politike i prakse”.

2009. Ucestvuje u projektu koji je finansira Program za razvoj Ujedinjenih

nacija — UNDP, u okviru koga je uradeno istraZivanje o postojec¢im
kapacitetima organizacija osoba sa invaliditetom i povecanje njihovih
zagovarackih Kkapaciteta.
Rukovodi projektom ,,Podizanje kapaciteta organizacija OSI za pracenje
primene UN Konvencije”, obukom za pisanje Alternativnog izvestaja i
izradu nacrta Aleternativnog izvestaja koji je finansirala Kancelarija EU
kroz program EIDHR.

2010. Rukovodi projektom ,,Gradansko drustvo za odgovornu vladu i smanjenje
siromastva u Srbiji”, koji je podrzala Norveska ambasada, zajedno sa
jos Cetiri partnerske organizacije koje su zastupale razliucite
diskriminisane grupe, u okviru koga su sticanja znanja o nacinu
formiranja nacionalnog i lokalnog budZzeta, njihove raspodele i1 kontrole
troSenja sredstava.

2011. Usvojen Zakon o socijalnoj zastiti Republike Srbije. Gordana ucestvuje u

radu radne grupe i u pregovorima sa resornim ministarstvom.
Istovremeno, Mimica Zivadinovi¢ i ona osmislile su prvi program za
obuku personalnih asistenanta koji je akreditovan Republickom zavodu
za socijalnu zastitu; Ujedno obavlja 1 duZnost narodne poslanice u
Skupstine Srbije 1 zaduzena je za komunikaciju izmedu NOOIS-a i
Skupstine Republike Srbije.
Postaje Clanica Lokalne savetodavne grupe (LAG) koja deluje u okviru
projekta Tehnicka podrska organizacijama civilnog drustva (TACSO),
mehanizmu Evropske komisije koji podrzava organizacije civilnoga
drustva u zemljama koje jo$ nisu ¢lanice EU.

2012. Rukovodi projektom ,,Zajednickim snagama do politickog i ekonomskog
osnazivanja osoba sa invaliditetom”, u kome je po prvi put oformljena
Parlamentarna Radna grupa za pitanja osoba sa invaliditetom u
Narodnoj Skupstini Srbije. Projekat je finansirala Kancelarija EU u
Srbiji kroz program EIDHR; Ujedno obavlja i duznost narodne
poslanice u Skupstine Srbije. U junu mesecu imenovana je za ¢lanicu
Saveta za prava osoba sa invaliditetom Zastitnika gradana Srbije.
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2013. Januara primljena u Kuc¢u slavnih (Hall of Fame) Evropske mreze za

2014.

samostalni zivot — ENIL, u kojoj su vodeéi aktivisti pokreta za
samostalni zivot u Evropi. Ucestvuje u sprovodenju regionalnog
projekta za formiranje Balkanske nezavisne mreze u oblasti invalidnosti
— BIDF, zajedno sa partnerskim organizacijama iz BiH i Crne Gore. U
okviru projekta, rukovodi izradom analize o uskladenosti
zakonodavnog i institucionalnog okvira u Srbiji sa UN Konvencijom o
pravima osoba sa invaliditetom i preporukama za harmonizaciju.
Nastavlja da radi. Ugestvuje u pripremi dokumenata da CSZ dobije
licencu Ministarstva za rad, boracka i socijalna pitanja za pruzanje
usluge personalne asistencije.

U julu CSZ prvi dobija (trajnu) licencu za pruzanje ove usluge u Srbiji.

2015. Direktorka je projekta ,,Jacanje politickog ucesca osoba sa invaliditetom

2016.

u Srbiji”, u partnerstvu sa NOOIS-om, koji finansira Americka agencije
za medunarodni razvoj — USAID. U okviru njega ponovo je formirana
Parlamentarna radna grupa za osnazivanja osoba sa invaliditetom u
politici i pokrenute su promene za vecu pristupacnost izbornog procesa
za osobe sa invaliditetom u saradnji sa Republickom izbornom
komisijom.

Zajedno sa izvr$nom direktorkom NOOIS-a u Zenevi predstavlja
alternativni 1zveStaj Centra za samostalni Zivot osoba sa invaliditetom
Srbije 1 Nacionalne organizacije o sprovodenju Medunarodne
konvencije o pravima osoba sa invaliditetom pred Komitetom UN-a za
pracenje sprovodenja Konvencije.

Na Evropski dan samostalnog Zivota, 5. maja, obelezeno je dvadeset
godina od osnivanja CSZ-a.

Ujedno je obeZeno i pola veka njenog delovanja u pokretu osoba sa
invaliditetom (koje se navrsilo 6. novembra 2016).
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Dodatak 2. 1zdanja Centra za samostalni Zivot osoba sa invaliditetom
Srbije u Beogradu

Epstajn, Suzan (1997). Mi to mozemo, Geneva: Medunarodna organizacija rada
(Prevod knjige We can make it. Stories of disabled women in
developing countries: Mimica Zivodinovi¢ uz dodatak pri¢a Zena iz
Jugoslavije - Srbije, Republike Srpske i Kosova. Beograd: Centar za
samostalni zivot invalida Srbije.

Evropska godina osoba sa invaliditetom - kako ostvariti socijalnu ukljucenost?
(2002.) Deklaracije iz Madrida i Saporoa. (Prevod: Mimica
Zivadinovié).

Damjan, Tati¢ (2003). Klju¢ za jednakost. Standardna pravila Ujedinjenih
nacija za izjednacavanje mogucnosti koje se pruzaju osobama sa
invaliditetom. Beograd: Centar za samostalni zivot invalida Srbije.

Rajkov, Gordana (ur.) (2004). Prepreke za jednakost — dvostruka diskriminacija
Zena sa invaliditetom Sazetak zbirke tekstova o Zenama sa
invaliditetom i izvod iz informativne publikacije o Zenama sa
invaliditetom Svetske organizacije osoba sa invaliditetom DPI.
(Prevod: Mimica Zivadinovi¢).

Radtke, Dinah (Bifos, Nemacka), Barbuto Ritta, DPI (Italija, Emilia
Napoletano, DPI, Italija) i Iglesia Marita (IES Spanija 2004). Nasilje je
smrt duse, original je nastao tokom programa Daphne (projekat ,,Zene i
devojke sa invaliditetom — zrtve nasilja — Kampanja za podizanje svesti
i poziv na akciju”). (Prevod: Mimica Zivadinovié).

Rajkov, Gordana i dr. (2005). Iskustva samostalnosti - Participativno akciono
istrazivanje.

Dinki¢, Mirosinka - Jelena Momc¢ilovi¢ (2005). Cena samostalnosti - analiza
opravdanosti ulaganja u organizovanje servisa personalnih asistenata
za pomo¢ osobama sa invaliditetom u Srbiji.

Tati¢, Damjan (2006) Uvod u Medunarodnu konvenciju o pravima osoba sa
invaliditetom. Beograd: Centar za samostalni zivot invalida Srbije.

Tati¢, Damjan (Izvestilac za Srbiju i Radna grupa za izradu Nacionalnog
izvestaja u okviru CARDS projekta za Srbiju) (2007) IZVESTAJ o
polozaju osoba sa invaliditetom u Srbiji — analiza pravne regulative i
prakse. Beograd: Centar za samostalni zivot invalida Srbije. Za
izdavaca: Borivoje Ljubinkovi¢.

Zivadinovi¢, Mimica (prir.) (2007) Vodic¢ za drustvenu ukljucenost. Beograd:
Centar za samostalni zivot invalida Srbije.

Ognjenovi¢, Kosovka - Gordana Rajkov (red.) (2008). Servisi socijalne zastite
namenjeni osobama sa invaliditetom - Uskladivanje politike i prakse
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(Mirosinka Dinki¢, Borivoje Ljubinkovi¢, Kosovka Ognjenovié,
Gordana Rajkov, Slavica Milojevi¢).

Braithwaite Jeanine, Mont Daniel (2008). Invalidnost i siromastvo: Studija
Svetske banke o istraZivanju siromastva i njegovim posledicama.
Beograd: HDNSP World Bank. Materijal je odobren za prevodjenje na
srpski jezik u oktobru i prevod je dostavljen Svetskoj banci. (Prevod:
Mimica  Zivadinovi¢).  Elektronsko izdanje, dostupno  na:
http://www.cilsrbija.org/ebib/200810151342240.svetska_banka_i_siro
mastvo.pdf

Zivadinovi¢, Mimica (ur.). (2008). Ne tako obicne price.

Gordi¢, Gorjana (2009) Bele tacke Beograda 1 - vodi¢ za osobe sa telesnim
invaliditetom.

Znacaj informativnih i komunikacijskih tehnologija u smanjenju siromastva
(2009) (Prevod DFID-ove publikacije Information and Communication
Technologies for Reducing Poverty iz januara 2002: Mimica
Zivadinovi¢).

Razvoj efektivnih politika kao vid borbe protiv niskih prihoda i deficita (2009)
Research Series, Number 1, June 2008, Tackling Low Income And
Deprivation: Developing Effective Policies (Prevod sa engleskog:
Mimica Zivadinovié).

Knjiga 0 samozastupanju za osobe sa invaliditetom - Promenite svoj Zivot
/uzivajte ljudska prava. 2009. Prevod sa Harvard Project on Disability
(www.hpod.org): Mimica Zivadinovi¢. Elektronsko izdanje, dostupno
na:
http://www.cilsrbija.org/ebib/200902271246310.knjiga_o_samozastup
anju.pdf

Ljubinkovi¢, Borivoje 1 tim istrazivaca (Gordana Rajkov, Damjan Tati¢, Slavica
Milojevi¢, Ivana Janiéijevi¢, Momcilo Stanojevi¢) (2009) Uporedno
istrazivanje o kvalitetu zaposlenosti osoba sa invaliditetom.

Rajkov, Gordana i dr. (2009). Razvoj zastupnickih kapaciteta organizacija
osoba sa invaliditetom u Srhbiji.

Gordi¢, Gorjana (2009). Bele racke Beograda 2 - vodic za osobe sa telesnim
invaliditetom.

Ljubinkovi¢, Borivoje 1 dr. (2010). Zaposljavanje osoba sa invaliditetom u
Srbiji - Mogucnosti i izazovi.

Powell, Stephen - Alma Kadi¢ - Ivona Celebiti¢ ,»ProMENTE social research”
(2010). FINALNA EVALUACIJA INICIJATIVE ,MIDWAY -
Ukljucivanje u obrazovanje dece sa teSkocama u razvoju i
zaposljavanje osoba sa invaliditetom”. Beograd: Catholic Relief
Services — USCCB (CRS). CSZ je na ovom projektu bio partner u delu
zapoSljavanja osoba sa invaliditetom.

Beograd za sve - turisticki vodi¢ za osobe sa telesnim invaliditetom (2010.
dvojezi¢no srpski/engleski). Beograd: Centar za samostalni zivot
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http://www.hpod.org/
http://www.cilsrbija.org/ebib/200902271246310.knjiga_o_samozastupanju.pdf
http://www.cilsrbija.org/ebib/200902271246310.knjiga_o_samozastupanju.pdf

Osoba sa invaliditetom Srbije u partnerstvu sa Turistickom
organizacijom Beograda.

Zivadinovié, Mimica (2010) Godisnji kalendar borbe protiv diskriminacije -
Dvanaest sugestija koje vam mogu pomoci.

Theytaz-Bergman, Laura - Stefan Tromel Medunarodna alijansa osoba sa
invaliditetom (2011). Smernice za pracéenje primene Konvencije UN -
Efikasna wupotreba medunarodnih mehanizama za pracenje zastite
ljudskih prava osoba sa invaliditetom (Prevod sa engleskog: Jelena
Milosevic).

Milanovi¢, Marko (2011). IstraZivanje: Dobre prakse u zaposljvanju OSI.
Elektronsko izdanje, dostupno na:
http://www.cilsrbija.org/ebib/201108100952040.istrazivanje-
dobre_prakse_u_zaposljavanju_osi.pdf

Zaji¢, Gradimir i dr. (2011). Obaveze zaposljavanje osoba sa invaliditetom u
Srbiji - Primeri dobre prakse

Zaji¢, Gradimir 1 dr. (2011). Obaveze zaposljavanje osoba sa invaliditetom u
Srbiji - Primeri dobre prakse. Separat/Resume

Stosi¢, Predrag (2011). Kako se finansiraju usluge socijalne podrske za osobe
sa invaliditetom u Republici Srbiji?

Sta znate 0 budzetu? Podsetnik za organizacije civilnog drustva u Srbiji. (2012)

Milojevi¢, Slavica - Gordana Rajkov (2012). VODIC kroz usluge socijalne
zastite za OSI na lokalnom nivou — informisanje i zagovaranje.
Elektronsko izdanje, dostupno na:
http://www.cilsrbija.org/ebib/201206121811060.DILS Vodic%20za%
2zagovaranje.pdf

Nikolin Sanja - Ljupko Tomani¢ - Mimica Zivadinovi¢ (2012). Ucesce
organizacija osoba sa invaliditetom u budzetskom procesu

Milanovi¢, Lidija - Gordana Rajkov - Marko Milanovi¢ (2013). Inicijativa za
pracenje socijalnu politike - Primena Zakona o socijalnoj zastiti iz
perspektive personalne asistencije

Pajvanci¢, Marijana (2014). Skupstinski nadzor nad sprovodenjem zakonskih
reSenja 1 pracenje primene u praksi mehanizama i politika za
realizaciju usvojenih strateskih ciljeva i principa

Pajvanci¢, Marijana - Damjan Tati¢ - Sanja Nikolin - Gordana Rajkov (2014).
Ujedinjenim snagama do pune jednakosti osoba sa invaliditetom Srbije
- saradnja osoba sa invaliditetom i Narodne skupstine Republike Srbije

Rajkov, Gordana (red.) (2014). Izvestaj o uskladenosti zakonodavnog i
institucionalnog okvira u Republici Srbiji sa UN Konvencijom o
pravima osoba sa invaliditetom i preporuke za harmonizaciju.
Beograd: Centar za samostalni zivot osoba sa invaliditetom Srbije i
Banjaluka: Agencija za saradnju, edukaciju i razvoj - ACED.

Izvjestaj o uskladenosti zakonodavnog i institucionalnog ok vira u Bosni i
Hercegovini, Srbiji i Crnoj Gori sa UN Konvencijom o pravima
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http://www.cilsrbija.org/ebib/201108100952040.istrazivanje-dobre_prakse_u_zaposljavanju_osi.pdf

lica/osoba sa invaliditetom sa preporukama za harmonizaciju, Banja
Luka: ACED 2014. (u publikaciji je Stampaan navedeni izvestaj iz
Srbije sa¢injen od strane tima kojeg je angazovao CSZ)

Zivadinovi¢, Mimica (prev. s engleskog i adaptacija) RuSenje mitova o
samostalnom zivotu. Na osnovu izdanja Evropske mreze za samostalni
zivot (European Network on Independent Living - ENIL)

Vodi¢ za pristupacnu izbornu kampanju namenjen politickim partijama u
Republici Srbiji, kao i marketing i reklamnim agencijama koje
saraduju sa politickim partijama. Beograd: Nacionalna organizscija
osoba sa invaliitetom Srbije i Centar za samostalni zivot osoba sa
invaliditetom Srbije 2016. Elektronsko izdanje, dostupno na:
http://www.cilsrbija.org/ebib/201604062025320.vodic_za_pristupacnu
_izbornu_kampanju.pdf

Osobe sa invaliditetom — dostojanstveno i samostalno do birackog mesta
Beograd: Nacionalna organizacija osoba sa invaliditetom Srbije i
Centar za samostalni zivot osoba sa invaliditetom Srbije 2016.
Elektronsko izdanje, dostupno na:http://www.noois.rs/publikacije/224-
dostojanstveno-i-samostalno-do-birackog-mesta
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Dodatak 3. Knjige Zivotnih pri¢a Zena 2000-2017.

U saradnji sa izdavadem Futura publikacije Zenske studije i istrazivanja
objavile su knjige zivotnih prica zena: 2000-2015.

Savié, Svenka (2000). Vera Sosberger (1927-1972).

Savi¢, Svenka (ur.) (2001). Vojvodanke (1917 — 1931): Zivotne price.

Savi¢, Svenka et al (2001), Romkinje: biografije starih Romkinja u Vojvodini.

Svenka Savi¢ - Marija Aleksandrovi¢ - Stanka Dimitrov - Jelena Jovanovié
(2002). Romani Women.

Kestli, Elizabet (2002), Zene sa Kosova: Zivotne price Albanki.

Savi¢, Svenka Marija Aleksandrovi¢, Stanka Dimitrov, Jelena Jovanovi¢
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Dodatak 4. Registar manje poznatih reci i pojmova

A

Abilizam (engl. ableism) koncept razvijen u SAD. Odnosi se na vid
diskriminacije ili predrasuda prema osobama sa smanjenim fizickim, mentalnim
sposobnostima ili oste¢enjima u razvojnom periodu koje karakteriSe uverenje
da ovi pojedinci/ke moraju da se poprave ili da ne mogu da funkcionis$u kao
relevantni ¢lanovi druStva (Castafieda, Peters 2000). Kao rezultat ove
pretpostavke, pojedinci/ke sa smanjenim sposobnostima obi¢no se posmatraju
kao abnormalni, a ne kao ¢lanovi/ce posebne manjinske zajednice (OlKin,
Pledger 2003; Reid, Knight 2006 prema Haller: 2010: iii).

Abilizam moze biti internalizovan Podrazumeva osecanje inferiornosti osebe
sa oSte¢enjem/smanjenjem neke sposobnosti u odnosu na osobe bez osteéenja

Aplikant engl. (pod)nosilac projekta, organizacija koja se prijavljuje na
konkurs za donatorska sredstva, potpisuje ugovor sa donatorom i sprovodi
podneti projekat samostalno ili u partnerstvu sa drugim organizacijama i/ili
ustanovama

B

Barbikju engl. rostilj
Bord engl. Odbor
Bos¢a rus. torba

C

CARDS akronim od Zajednica za rekonstrukciju, razvoj i stabilizaciju -
program tehnicko finansijske pomoc¢i Evropske unije koji su koristile zemlje
procesa stabilizacije i pridruzivanja u periodu od 2000. do 2006. godine. Vise
na: http://www.dei.gov.ba/dokumenti/default.aspx?id=4549&langTag=bs-BA

CESID skr. naziv za Centar za slobodne izbore i demokratiju

CIL engl. skr. od Center for Independent Living — Centar za samostalni zivot
(skr. CSZ)

CK skr. za Centralni komitet, mat.

Cost benefit analiza engl. Analiza isplativosti

COD skr. od Centar za orijentaciju drustva

CP cerebralna paraliza. Ovde je upotrebljena umesto Saveza za cerebralnu i
decju paralizu

Cross disability pristup koji se tice osoba sa razli¢itim vrstama invaliditeta
bez obzira na uzrok, oStecenje, smanjenje sposobnosti

Cross disability orientation engl. opredeljenost za zastupanje interesa osoba
sa razli¢itim vrstama invaliditeta

CRS skr. od Catholic Relief Services — Katoli¢ka sluzba pomo¢i
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D

Disability discrimination engl. diskriminacija po osnovu invalidnosti

Dizabiliti advajzer (engl. od disability advisor) — savetnik/ca za pitanja
invalidnosti

Disability bounded organization engl. — organizacija koja okuplja osobe s
jednom vrstom ostecenje ili zastupa njihova prava

Disability grupa — parlamentrna grupa u Velikoj Brianiji koja se bavi
pitanjima invlidnosti

Disabilizam (engl. disabilism) - ,.diskriminatorno, nasilno ili uvredljivo
ponasanje koje proistiCe iz uverenja da su osobe sa invaliditetom manje vredne
od drugih (Gilinson, Miler, Parker [2004] 2012: 132) On upucuje na
predrasude, stereotipiju ili na, institucionalnu diskriminaciju onesposobljenih
osoba” (Barnes [1992]2012: 89)

Draft engl. nacrt

DPI skr. Disabled People's International — Medunarodna organizacija za
prava osoba sa invaliditetom

E

EDF — skr. od European Disability Forum — Evropski forum osoba sa
invaliditetom

Emergency engl. hitnost, hitna/kritiéna situacija, hitna pomo¢. Ovde je
upotrbljeno u zn¢enju hitna/kriti¢na situacija

Emergency program (engl.) program za hitne situacije

ENIL engl. skr. od European Network on Independent Living — Evropska
mreza za samostalni Zivot

F
Flip ¢art engl. — tabla za pisanje

G

Gender policy engl. rodna politika,

Gender equality rodna ravnopravnost

Gender equality officer engl. sluzbenik/ca za rodnu ravnopravnost

H

Handicap International — francuska humanitarna organizacijama sa sediStem
u Lionu, usmerena na polozaj osoba sa invaliditetom koje su zZrtve ratova i na
otklanjanje uzro¢nika nastanka invalidnosti usled ratova (npr. Deminiranjem
terena)

Human Rights Watch - Medunarodna organizacija sa sediStem u
Vasingtonu koja se bavi monitoringom ljudskih prava
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I

Igra piljaka — Za ovu igru Kkoristili su se kamenciéi iz prirode, kostunjavo
voce (bademi), kostice od bresaka ili nektarina. Potrebno je samo pet kamencic¢a
idva do Cetiri igraca. Igra pocinje ,,jedinicama”, tako §to igra¢ baci u vis
kamenci¢ koji drzi u ruci i pre nego §to ga uhvati u letu, dok pada, pokupi istom
rukom jedan kamenci¢, piljak, sa poda (zemlje, betona,). Na isti nac¢in pokupi
drugi, tre¢i, Cetvrti kamenci¢. Ukoliko pogresi, bilo da ne podigne kamenci¢ sa
poda ili da ne uhvati piljak koji je bacen u vis, piljci se predaju slede¢em
igracu. Prvi igraC moZze se izabrati brojalicom ili tako Sto svaki igra¢ redom,
postavi pet piljaka na nadlanicu, baci ih u vis i hvata istom rukom. Igra¢ koji
uhvati najvise piljaka u Saci, je prvi igrac. Slede ,,dvojke.” Igra¢ u Saci ima svih
pet piljaka, jedan baca u vis, ostala Cetiri spusta u istom trenutku na pod,
hvatajuéi i bacen u vis. I nastavlja igru bacajuci jedan piljak u vis, istovremeno
podize dva piljka sa poda i hvata i onaj koji je bacio u vis. Na isti nacin podize
sa podai preostala dva piljka. Slede ,trojke”, podizu¢i sa poda tri piljka,
hvatajuéi i bacen u vis, a potom podize sa poda jo$ jedan preostali, hvatajuci
onaj, bacen u vis. Slede ,,Cetvorke”, igra¢ baca jedan piljak u vis, skuplja sa
poda sva Cetiri i hvata i onaj koji pada, baen u vis. Igra¢ koji sa uspehom
dovrsi ,,Cetvorku”, zavrSsava prvo Kkolo igre koje se boduje sa ukupno
Cetiri boda. Preuzeto sa sajta:
https://narodnatradicija.wordpress.com/2013/07/29/decje-igre/ 28.11.2016.
Introduction period - period uvodenja u posao i tematske oblasti kojima se
organizacija bavi

J

Jelackinje barjackinje Ova decja igra bila je popularna u 19. veku i izvodila
se pod razli¢itim imenima. U niSkom kraju su je zvali Arjackinje, a u Kotoru
Erberecke ili Erbetute. Igrala se napolju tako $to se igraci podele u dve grupe sa
jednakim brojem ¢lanova. Svi igraci/ce stanu u dve vrste, jedni naspram drugih,
1 ¢vrsto se uhvate za ruke. Igru pocinje kada jedna grupa, pitajuci igrace druge
grupe: Jeleckinje, barjackinje, koga 'Cete? Igraci druge grupe se medusobno
dogovore koga ¢e 1 kazu: Ho¢emo tu 1 tu osobu (imenom)! On/a istréi iz svoje
vrste prema drugoj ekipi koja ga/ju je trazila i pokusava da svojim telom probije
,lanac” ¢vrsto povezanih ruku, pri tom biraju¢i mesto izmedu igraca za koje
misli da su najslabiji u drugoj grupi. Ako u zaletu uspe da presece lanac, moze
iz ove grupe u svoju da dovede jednog igraca. Ako ne uspe, ostaje u grupi koja
ga/ju je trazila. Pobeduje grupa koja uspe da na svoju stranu prevede $to veci
broj igraca iz protivni¢ke grupe. Adaptirano na osnovu teksta preuzetog sa sajta
http://lwww.opanak.rs/decje-igre-nekad-kako-smo-se-igrali-jurki-trulih-kobila-
jeleckinje-barjackinje-i-ostalih-igara/2/ 29.11.2016.
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K

Karitas — humanitarna organizacija Katolicke crkve

Kibic fenster (germ.) — prozor na kuéi/zgradi isturen ka ulici s koga se moze
videti viSe Sta se deSava na ulici viSe nego kroz druge prozore na kuéi koji su u
ravni kuénog zida. Ugradivali su se u Vojvodini i u Beogradu.

KOP konferencije o pristupacnosti

L

liason officer — sluzbenik/ca koji/a radi kao veza imedu dveju organizacija

Lordoza (lat. med. lordosis) - povecanje prednje krivine vratnog ili lednog
dela ki¢me, ugla izmedu ki¢me i karlice uz naginjanje karlice prema napred.
Izvor:
http://www.stetoskop.info/Deformiteti-kicmenog-stuba-2504-s13-content.htm
na dan 3. maja 2017.

LOTOS Informativni centar za osobe sa invaliditetom ,,Lotos” iz Tuzle,
samozastupniCka organizacija ismerena na sve osobe sa invaliditetom u
Tuzlanskom kantonu i promenu politickog okvira na drzavnom i nizim nivoima
u Drzavi BiH.

M

Managament course engl. obuka za upravljanje organizacijom, institucijom
1 slicno

MD skr. od misi¢na distrofija

MDRI skr. od Mental Disability Rights Initiative - Inicijativa za prava osoba
sa mentalnim invaliditetom

Milestone engl. dostignuce ili kamen temeljac

Membership ¢lanstvo

Miopatija (med.) - miSi¢na distrofija, nasledne bolesti u ¢ijoj su osnovi
oSte¢enja misi¢nih vlakana i1 progresivne atrofija misica.

U srednjem veku dominirao je i danas prisutan samari¢anski/karitativni/
milosrdni pristup ,,ubogima” i ,,bozjacima” 0 kojima se iz samilosti brinula
crkva i plemstvo obezbeduju¢i im hranu i krov nad glavom.. Tokom perioda
reforme i prosvecenosti u HabzburSskoj monarhiji nastaju prve institucije. Osobe
sa invaliditetom ,,posmatrane su kao manje vredne, neproduktivne, predstavljale
su pasivne objekte tude brige i milostinje koji su bili na teret drustvu” (Tati¢
2013: 23).

Medicinski model predstavlja spoj milosrdnog i medicinskog pristupa
uredenju polozaja osoba s invaliditetom. Polazi se od toga da invaliditet
mindividualni problem 1 isklju¢iva posledica prelezane bolesti, povrede ili
traume. Zdravstveni radnici/e 1 drugi strucnjaci ,rade na tome da osobu
rehabilituju, osposobe za funkcionisanje po merilima zdravih, uklope u tzv.
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,normalne’ zivotne okvire. Posto se u nekim slucajevima zdravstveno stanje ne
moze vratiti u zadate parametre, osobu treba Sto vise pribliziti redovnom stanju
tako da se uklopi u okvire onoga §to drustvo posmatra kao ,,normalno”. Ukoliko
to nije moguce ili se proceni da nije, ,,onda se organizuju posebne ustanove gde
¢e 0 njima, na tragu milosrdno-karitativnog modela, brinuti obuceni stru¢njaci”
bez mogucnosti ravnopravnog uces¢a u drustvu i1 odluCivanja o vlastitom
zivotu. Ove institucije 1 kué¢e u kojima ljudi borave uglavnom su zatvorene ili
udaljene od drustvenih tokova.

Kao reakciju na medicinski model krajem sedamdesetih godina XX veka
Medunarodni pokret osoba sa invaliditetom razvio je Socijalni model koji
polazi od toga da Invalidnost je ,,drustveni a ne problem pojedinaca“. Re¢ je o
problemu Kkoji nije prouzrokovan individualnim bolestima, traumama i
povredama ve¢ nespremnosc¢u drustva da se prilagodava potrebama svih svojih
¢lanova i da kontinuirano i sistematicno stvara uslove za puno i ravnopravno
ucesce osoba sa invaliditetom u svim sferama drustvenog zivota (Ruzici¢ 2003:
31; Tati¢ 2013: 25-26).

Ovaj model sluzi kao osnova za model pristupa invalidnosti zasnovan na
ljudskim pravima koji je u osnovi Medunarodne konvencije o ljudskim
pravima. ,,Neki smatraju da je re¢ o dva medusobno bliska modela. Ipak,
pravilnije je govoriti o jednom modelu pri ¢emu model zasnovan na ljudskim
pravima predstavlja samo prakticnu manifestaciju razvijenog teoretskog
koncepta socijalnog modela pristupa invalidnosti” (Tati¢ 2013: 26).

Po biopsihosocijalnom modelu invalidnost predstavlja interakciju izmedu
osobe 1 njenog okruzenja u kojoj naruseno zdravstveno stanje kao rezultat
akutne ili hroni¢ne bolesti, povreda ili trauma ostavlja posledice u vidu
oStecenja, dovodi do promena u aktivnostima i participaciji — prirodi i
intenzitetu individualnog ukljucivanja pojedinca naruSenog zdravlja u Zivotne
situacije” (Tati¢ 2013: str. 33). 91. On je u osnovi Strategije unapredenja
polozaja osoba s invaliditetom Republike Srbije.

N

NDI skr. od National Democratic Institute - Nacionalni demokratski institut
NMB skr. od neuromi$iéne bolesti

NOOIS skr. od Nacionalna organizacija osoba sa invaliditetom Srbije

O

OPM skr. od Oxfordska agencije za politicki menadzemnt (engl. Oxford
Policy Managament)

Osoba sa invaliditetom (skr. OSI) prema Zakonu o spreCavanju
diskriminacije osoba sa invaliditetom (,,SI. glasnik RS”, br. 33/2006 i 13/2016)
jesu osobe sa urodenom ili steCenom fizickom, senzornom, intelektualnom ili
emocionalnom onesposobljenos¢u koje usled drustvenih ili drugih prepreka
nemaju mogucénosti ili imaju ograni¢ene mogucnosti da se ukljuce u aktivnosti
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drustva na istom nivou sa drugima, bez obzira na to da li mogu da ostvaruju
pomenute aktivnosti uz upotrebu tehnic¢kih pomagala ili sluzbi podrske.

Prema Medunarodnoj konvenciji o pravima osoba sa invaliditetom (,,Sl.
glasnik RS - Medunarodni ugovori”, br. 42/2009) osobe sa invaliditetom
ukljucuju one koji imaju dugoroc¢na fizicka, mentalna, intelektualna ili ¢ulna
oStecenja koja u interakciji sa raznim preprekama mogu ometati njihovo puno i
efikasno ucesce u drustvu na jednakoj osnovi sa drugima.

Medu svojim nacelima Konvencija prepoznaje viSestruku diskriminisanost
devojéica i Zena sa invaliditetom i u Clanu 6 predvida mere koje drzave
potpisnice treba da sprovedu ,,kako bi obezbedile potpun razvoj, napredak i
osposobljavanje zena da bi im se garantovalo vrSenje i uzivanje ljudskih prava i
osnovnih sloboda sadrzanih u ovoj konvenciji”.

OXFAM akronim od Oxford Committee for Famine Relief - britanska
humanitarna orgnaiazacija za borbu protiv gladi sa sediStem u Oxfordu u
Engleskoj.

R

Regional disability adviser engl. regionalni savtnik/ca za pitanja invalidnosti

RIK skr. Republicka izborna komisija

Rod je drustveni konstrukt koji podrazumeva razlike u dru$tvenim ulogama
zena 1 muskaraca koje se u€e usvajanjem kulturnih obrazaca drustva i podlozne
su promenama (prema Savi¢ i ostale 2009: 31)

Rodna politika - uvodenje aspekta rodne ravnopravnosti/ rodne perspektive
u sve procedure, strategije i mere jedne organizacije ili drzave

Rodna ravnopravnost — pojam koji oznacava slobodu svih ljudskih bi¢a da
razviju li€ne sposobnosti i prave izbore bez ograni¢enja nametnutih strogim
rodnim ulogama; da se razli¢ito ponaSanje, Zelje i potrebe Zena i muskaraca u
jednakoj meri uzimaju u obzir, vrednuju i1 podrZavaju (prema Jari¢,
Radovi¢ 2010: 135,136 iz Milinkov 2016: 215)

Koncept rodne ravnopravnosti polazi od toga da sva ljudska bi¢a imaju pravo
da razvijaju svoje sposobnosti, usavrSavaju i realizuju li¢ne kapacitete 1 da niko
nema pravo da ih u tome onemogucava gurajuci ih u unapred zadane rodne
uloge. Ako musSkarci 1 Zene razvijaju svoje mogucnosti bez patrijarhalnih
ograni¢enja, ¢ovecanstvo ¢e duplirati svoje kapacitete (Prema Jari¢, Petrovi¢
2011: 157)

Rodno osetljiv jezik (ROJ) ili rodno senzitivan jezik - ponasanje u pisanoj i
govornoj jeziCkoj praksi tako da se pomocu jezika signalizira shvatanje o
ravnopravnosti polova u drustvu Prema Savi¢ i ostale 2009: 32, Milinkov 2016:
56-57)

Rodne uloge predstavljaju skup ocekivanja zajednice vezanih za ponasanje
pojedinaca/pojedinki u odnosu na njihovu polnu pripadnost. (prema Jaric,
Petrovi¢ 2011: 154)
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S

SHARE-SEE akronim od naziva regionalnog projekta Samopomo¢ i
zagovaranje za prava i jednake mogucnosti u Jugoisto¢noj Evropi koji je u
periodu 2004-2009. sprovela francuska humanitarna organizacija u partnerstvu
sa CSZ-om i Udruzenjem studenata sa hendikepom iz Beograda, IC ,,Lotos” iz
Tuzle i Pokretom protiv invalidnosti ,,Polio Plus” iz Makedonije.

Staf (engl.) — osoblje

Strasbourg Freedom Drive StrazburS§ka voznja za slobodu organizovana je
od 2003. do 2013. od strane ENIL-a u cilju promovisanja prava na samostalni
zivot uz pratecu konferenciju na odredenu temu, zajedniCki sastanak sa
poslanicima/ama u Evropskom parlamentu, kao zakonodavnom telu EU i
sastanak predstavnika/ca pojedinacnih zemalja sa prisutnim poslanicima/ama
Evropskog parlamenta koji predstavljaju njihovu zemlju. Odlukom Odbora,
Voznja za slobodu od 2015. odrzava se u Briselu.

S

Srapnel — artilerijsko zmo ¢ija je Supljina ispunjena olovnim ili gvozdenim
kuglicama; leti do odredene daljine, rasprskava se u vazduhu, a kuglice se
razlecu u vidu levka; kad se rasprsne, ima strasno dejstvo (naziv po
pronalazacu, engleskom pukovniku Henri Srapnelu, 1761-1842). Prema:
http://staznaci.com/srapnel od 27.11.2016.

T
TACSO - projekat Tehnicke pomo¢i organizacijama civilnog drustva koji u
balkanskim zemljama koje pregovaraju za ¢lanstvo u EU sprovodi Evropska
komisija, sada u saradnji sa odabranim konzorcijumima organizacija civilnog
drustva koje imaju ulogu resursng centra.
ToT engl. skr. od training of trainers — trening za trenere

U

UNDP — Program za razvoj Ujedinjenih nacija
UNICEF — Decji fond Ujedinjenih nacija
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SAZETAK

Na pitanje da li postoji Pokret osoba sa invaliditetom u Srbiji, mozemo
reci, nakon ove knjige, da pokret postoji i da ima odredene specifi¢nosti, pre
svega raznolikost kao osnovnu karakteristiku. Na pitanje ko je sistematski
gradio pokret osoba sa invaliditetom u Srbiji odgovor je da su to razne osobe sa
izrazitim individualnim sposobnostima, dominantno Gordana Rajkov u
kontinuitetu pedeset poslednjih godina.

Zivotna pri¢a Gordane Rajkov je prica o stvaranju pokreta: njen
aktivisticki rad zapoceo je davne 1966. godine (kad je bila jedna od osnivacica
Saveza distroficara Jugoslavije i Srbije) 1 svedo¢i o: drustvenim prilikama u
drugoj polovini 20. veka i razvoju pokreta osoba sa invaliditetomu SFR
Jugoslaviji i Srbiji danas; razvoju pokreta za samostalni zivot u Evropi na kraju
proslog veka; medudobnom ukr$tanju i uticaja gradanskih pokreta na razvijanje
principa samostalnog zivota osoba sa invaliditetom. Onaprepoznaje smisao
feministickog nacela delovanja - li¢no je politic¢ko.

Iskustvo Gordane Rajkov specificno je po tome Sto je, rade¢i u
neposrednoj praksi, ucila iz nje, ulazila u nova polja delovanja i relativno rano
upoznala vaznost medunarodnog delovanja na unapredenju gradanskih prava,
konkretno osoba sa invaliditetom i prava Zena.

Gordana Rajkov je ima intuiciju da oseti u pravo vreme i na pravom
mestu Sta treba uciniti; ima poseban smisalo da oko sebe okupi one osobe koje
¢e disati istim ritmom, imala je dovoljno hrabrosti i snage da u tome traje i
istraje pola veka. Pola veka u izgradnji ideje da smo svi isti, a razli€iti, da smo
svi u potrebi, ali su nam potrebe razli¢ite. Ona je koristi darove i ljubav koji su
joj dani i sve vreme ih deli s drugima.

Podaci prezentovani u ovoj knjizi obavezuju na nastavak pristupa koji
odredujemo kao sinkreti¢ni pristup, kao nuzan preduslov uspesnosti.
Medusobna neupucenost u sustinu postojanja i svrhu svakog od delova rada u
ovom 1 drugim delovima pokreta za gradanska prava, njithova nepovezanost,
jedan od razloga je §to se promene sporije deSavaju i usvajaju, ne percipiraju
kao deo istog procesa, ¢ija je odrzivost vazna za sve.

Metod pri¢anja u obliku licnog svedocenja, koji je u knjizi nastavak ve¢
afirmisanog u pretnodnoj: Zivotne price Zena sa invaliditetom u Vojvodini
(2009) i ovoga puta je potvrdio vaznost jedinstva privatnog i javnog delovanja
zena kao dva puta u istom smeru. Svenka Savi¢ je ovim metodom i radom sa
mladim istrazivac¢icama postavila kontinuitet istrazivackog procesa koji se Siri u
razne discipline, 1 koji ne sme prestati kada je re¢ o Zenama sa invaliditetom.
Do sada je istom metodom snimljeno Sesnaest pri€a Zena sa invaliditetom s
vojvodanskog prostora, kojima se ovoga puta pridruzila i Gordanina prica. Sve
zene svedoCe o ograni¢enjima i zanemarivanju zasnovanoj na opoziciji zdravo,
valjano, mo¢no — bolesno, nevaljano, nemoc¢no... i u skladu s tim primenjenim
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principima patrijarthata 1 paternalizna. Sve Zene svedofe o nacinima
savladavanja, izbegavanja, neuocavanja prepreka ili direktnog suocavanja s
njima i strateskog pristupa na li¢nom i opStem planu.

Gordana Rajkov je prepoznala pravila patrijarhalnog okruzenja u S§iroj
drustvenoj zajednici i u njegov okvir, ne menjajuéi ga otvoreno, unosila vazne
elemente promena za polozaj osoba sa invaliditetom: od promenena Zivotnih
prilika konkretnih osoba, do promena procedura i prelaska zakonodavnog
okvira od medicinskog ka socijalnom u $iroj drustvenoj zajednici.

Na ovaj nacin ispriana zivotna prica, razotkrila je mo¢ Zenskog
politickog angazovanja na poboljSanju polozaja osoba sa invaliditetom, §to se u
Siroj javnosti do sada nije toliko znalo, a sada ostaje u naslede kao delovanje za
sva vremena koje omogucava dalji rad 1 obavezuje na njega.
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SUMMARY

To answer the question if there is a Movement of disabled persons in
Serbia, we could say after this book, that the movement exists and that it has
certain characteristics, diversity as main characteristics before any other. To
answer the question who has built systematically the movement of disabled
persons in Serbia, the answer could be different people with outstanding
abilities, dominantly Gordana Rajkov, continuously in the last 50 years.

The life story of Gordana Rajkov is a story of a movement in the
making: her activism has started in 1966 (when she was one of the founders of
the Union of Dystrophics of Yugoslavia and Serbia) and testifies to: social
circumstances in the second half of the 20th century and the development of the
movement of disabled persons in SFR Yugoslavia and Serbia today; the
development of the movement for independent living in Europe at the end of
the previous century; the crossing of civic movements and their influence on the
development of principles of independent living of disabled persons. She
recognizes the sense of the feminist principle of action — personal is political.

The experience of Gordana Rajkov is specific because she learnt by
working in practice, she entered new fields of action and relatively early, she
has come to know the importance of international activity in promoting human
rights, specifically rights of disabled persons and women rights.

Gordana Rajkov has had the intuition at the right time in the right place
what should be done; she has a special talent to gather the persons that will
breathe at the same pace; she has had enough courage and strength to last and
persevere for half a century. Half a century in building the idea that we are all
the same, but different, that we are all in need, but our needs are different. She
uses the gifts and love that have been given to her and shares it with others all
the time.

Data presented in this book commit to the continuation of approach we
define as the syncretic approach, as a required precondition for success. Mutual
ignorance of the essence of existence and function of each part of the work in
this and in any other parts of the movement for civil rights, their disconnection
is one of the reasons the changes take longer, because they are not seen as a part
of the same process whose viability is important for all.

The method of oral history in the form of witnessing, is a continuation
of an already affirmed method from the: The Oral Histories of Women with
Disabilities in Vojvodina (2009) and this time it has proved the importance of
union of private and public activity of women like two roads leading in the
same direction. With this method and working with young researchers,
professor emeritus Svenka Savic has set the continuity of the research process
that expands into different disciplines and which should not ceasewhen it comes
to disabled women. Using the same method, sixteen stories of disabled women
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from Vojvodina have been recorded. Joining them is Gordana's story. All
women witness limitations and neglect based on oppositions: healthy, valid,
powerful — unhealthy, invalid, powerless and consistent with that applied
principles of patriarchate and paternalism. All women testify about ways of
overcoming obstacles, avoiding, overlooking obstacles or direct dealing with
them and a strategic approach on a personal and general level.

Gordana Rajkov has recognized the rules of the patriarchal environment
in the wider community and she introduced in its framework, not changing it
openly, important elements for the position of disabled persons: from changing
the circumstances of concrete people to changing procedures and transition
from the medical to social approach in the wider community.

Life story told in this way, has uncovered the power of a female political
engagement in improving the status of disabled persons, which was not familiar
in the wider public, and now it remains a legacy for all times that will empower
and commit to further activities.
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Izvodi iz recenzija

Knjiga ,,JZBORITI SE ZA 1ZBOR: ZIVOTNA PRICA GORDANE RAJKOV”
vredan je doprinos razvoju studija invalidnosti u Srbiji. To je svedocanstvo o
nejednakosti u patrijarhalnom druStvenom kontekstu u kome nema mesta za
razli¢itost, ali 1 o nafinima na koji se on moze dekonstruisati zajednickim
upornim i posve¢enim radom. Ova knjiga na najbolji nacin potvrduje vrednost
metoda belezenja zivotnih prica, Cija je primena omogucila belezenje usmene
istorije pokreta za prava osoba sa invaliditetom i procesa njegovog
,urodnjavanja”.

1z recenzije prof. dr Nevene Petrusic¢

U skladu sa pravilima za priredivanje i konacno redigovanje Zivotnih prica koje
se ve¢ skoro dve decenije primenjuju u okviru monografskih izdanja ,,Zenskih
studija i istrazivanja” — ¢iji prirodni deo ¢ini i ova monografija — priredivacica
je na osnovu Zivotne pri¢e pripremila biogram Gordane Rajkov i registar menje
poznatih re¢i 1 pojmova koje se koriste u savremenim rodnim studijama 1
studijama invalidnosti. Osim narativhog dela zivotne price monografija je
opremljena pazljivo odabranim licnim fotografijama ¢ime monografija postaje
prvorazredni dokument usmene istorije imajuci u vidu veliki drustveni znacaj i
ugled Gordane Rajkov.

1z recenzije dr Biljane Sikimic

oy

Priredivacica Milica Mima RuZzi¢i¢ Novkovi¢ prihvatila se izuzetno vaznog
posla da dokumentuje neprocenjivi deo istorije aktivizma Zena sa invaliditetom
1 ostavi nam u naslede. Publikacija ,,Izboriti se za izbor: Zivotna pri¢a Gordane
Rajkov” daje glas aktivistkinji sa invaliditetom koja je obrazujucu se i politicki
1 civilno se angazujuéi ostvarivala svoje potencijale i istovremeno znacajno
doprinosila (i dalje doprinosi) unapredenju prilika u kojima Zive muskarci 1
zene sa invaliditetom. Gordana Rajkov je svedokinja i akterka razvoja pokreta
osoba sa invaliditetom, udruzivanja 1 organizovanja osoba sa miSi¢nom
distrofijom 1 razvoja pokreta za samostalni Zivot ne samo u Srbiji nego i u
Evropi. NajceS¢e jedina Zena u dominantno muskom okruZenja ona je
istovremeno krc¢ila put feministickoj perspektivi i rodnoj dimenziji i prva je
zena sa invaliditetom koja je istakla vaznost ugradivanja perspektive Zena sa
invaliditetom u politike usmerene na osobe sa invaliditetom i Zene.

Svjetlana Timoti¢
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Knjiga ,,Izboriti se za izbor: zivotna prica Gordane Rajkov” svojevrstan je omaz
jednom vremenu u kojem su najznacajniju pobjedu odnijele dobrota,
plemenitost i posvecenost ljudi koji su imali I imaju viziju o tome koje su
promjene u drustvu neophodne kako bi pojedine grupe gradana — osobe sa
invaliditetom — bile prepoznate kao jednako vrijedne i kojima drustvo treba
osigurati jednake prilike i prava kao svim svojim gradanima.

Iz recenzije Suvada Zahirovica

160



,,Ovom knjigom na pocetku 21. veka Centar ,,Ziveti uspravno”
Milica Mima Ruzic¢i¢ Novkovic¢ iz Centra  Centar za samostalni Zivot osoba
»Ziveti uspravno” nastavlja saradnju sa  sa invaliditetom Srbije

drugim organizacijama na istom poslu  Udruzenje ,.Zenske studije i

(Udruzenje ,,Zenske studije i istrazivanja”
istrazivanja”, izdavacka kuca Futura Futura publikacije

publikacije u Novom Sadu) kao §to je
Gordana Rajkov saradivala sa drugima u
ostvarivanju osnovnog cilja - bolji
samostalni Zivot osoba sa invaliditetom
krajem proslog veka. Tako se ostvario
generacijski Zenski kontinuitet koji
obezbeduje Zivot Pokretu. Sada su to
vec¢ dve izuzetne Zene.”

Prof. emerita Svenka Savi¢

Milica Mima Ruzici¢ Novkovi¢
(1978, Novi Sad), diplomirala na
Filozofskom fakultetu u Novom
Sadu, Odsek za srpski jezik i
lingvistiku i odbranila magistarski
rad na istom odseku. Studentkinja
je doktorskih rodnih studija.
Koordinira Programom za
jednakost osoba s invaliditetom u
javnom govoru Centra ,,Ziveti
uspravno”, na Cijem je Celu od
2004. godine. Svoje profesionalno
interesovanje usmerila je na jezik
invalidnosti i ravnopravnost
marganalizovanih drustvenih
zajednica u javhom govoru.
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