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,Neka ti vide lice, dete moje i spoznaju znacenje svih stvari. Neka te vole, a tako neka

zavole i jedni druge”.

Kroz ove stihove, veliki indijski pesnik Rabindranat Tagore, Cudesno izrazava
jedinstvenu vrednost svakog deteta ponaosob, od koga mozemo mnogo da nau¢imo, bilo ono

bolesno ili zdravo.
1. Govoreéi o ucenju
Ako govorimo o ucenju, uvereni da je ono determiniSuc¢i faktor u zivotu svakog

ljudskog bi¢a, mozda bi nam pomoglo da se podsetimo da prakti¢no svako iskustvo u

sebi nosi nesto nepoznato.

! Termini invalidi, obogaljeno novorodence koji se sporadiéno (iz stilskih, filoloskih i liénih razloga) pominju u
tekstu, danas se vezuju za medicinski pristup fenomenu invalidnosti i ne preporucuju se u javnoj upotrebi jezika.
Umesto njih, preporuéuju se termini deca i odrasle osobe sa invaliditetom, a umesto izraza deca sa cerebralnom
paralizom termin deca i odrasle osobe sa posledicama cerebralne paralize, vode¢i se odredenjem pojma invalidnost
u Medunarodnoj konvenciji o pravima osoba sa invaliditetom usvojenoj od strane UN 2006. godine, po kojoj
invalidnost proistice iz interakcije osoba sa oStecenjima sa preprekama u sredini, §to utiCe na njihovo ucesce u
drudtvu i ostvarivanje prava na osnovu jednakosti sa osobama koje nemaju oSte¢enja. Samo oSteCenje ne
podrazumeva invaliditet. Invaliditet je posledica procesa/postupaka onesposobljavanja osobe i ogranicavanja njenih
mogucénosti zbog i usled oSteéenja koje ima. Autorka u nekoliko navrata iz stilskih razloga koristi i pojam posebno

dete, ¢iju upotrebu, ukoliko se odnosi isklju¢ivo na decu sa invaliditetom, ne preporu¢ujemo (prim. izdavaca)



Neobicno je to $to smo zahvaljujuci svojoj prirodi i dugoj istoriji naSe vrste, dobro
pripremljeni, odnosno raspolazemo uslovima za neke postupke nad kojima imamo malo
ili nimalo kontrole. To nam daje snage da prihvatimo zaista prelomne trenutke. Zene s
velikom hrabras¢u donose dete na svet. Kada bi trebalo da razmisljamo o umiranju kao
poslednjem ljudskom iskustvu, videli bismo da je vecina ljudi, otkako je sveta 1 veka,
uspela dostojanstveno da prihvati sopstvenu smrt, ne dopustajuci da razum popusti pred
strahom od nepoznatog. Negde u nasoj prirodi postoji predznanje o predodredenosti. Ono
nas posteduje Soka, koji bi u suprotnom bio jedno nemerljivo i uzasavajuce iskustvo.

Ova prirodna zastita pokriva Sirok dijapazon iskustava, ali ne sve. Postoje trenuci
za koje nema upozorenja. Ti trenuci mozda pripadaju isklju¢ivo sudbini pojedinca.
Nemaju veze sa kolektivnom sudbinom ¢ovecanstva, nisu univerzalni, niti neizbezni, te
samim tim ne odgovaraju nijednom prepoznatljivom obrascu. Nasa instiktivna svest o
nekim prirodnim moguénostima odjednom postaje mutna, ostavljaju¢i nas izuzetno
ranjive 1 u neverici, ako se te mogucénosti ostvare. Ipak, da li je moguce da su neke ideje
toliko nepodnosljive, da nismo u stanju da zivimo sa njihovom zloslutnos¢u, te ih

jednostavno istisnemo iz sopstvene svesti?

Bez obzira na razlog nedovoljne svesnosti date situacije, izvesno je da u slucaju
detetove smrti, ili rodenja deteta sa oStecenjem, roditelji nemaju prirodno olakSanje, niti
imunitet. Nema utehe u prethodnom znanju, niti slepog prihvatanja prirodne volje.
Reakcije pojedinca suocenog sa deli¢ima vlastitoga mesa, mogu biti vrlo primitivne,
¢esto u obliku tvrdoglavog otpora. Mozda to drugima deluje nerazumno, ali se moze
objasniti ¢injenicom da je roditelj potpuno neupozoren i nepripremljen, te mu je potrebno

vreme da bolje razume i prihvati uzasavaju¢u novu realnost.

Godinu dana pre nego S$to se moje dete rodilo, sanjala sam da u narucju drzim
prilicno veliko dete, od cetiri ili pet godina, bez obzira na svoje dimenzije, u fizickom
smislu bilo jo$ uvek beba, ne mogavsi da nosi sopstvenu tezinu, niti da stoji uspravno.
Taj san nije bio vazan kao nesumnjiva predikcija, ve¢ zbog toga Sto sam potpuno
zaboravila njegovu poruku. Nisam prepoznala, niti ocekivala ono S$to je san

implicirao.Setila sam ga se tek godinama kasnije, kada se ve¢ ostvario. Na taj nacin,



upozorenje koje mozda i jeste postojalo, bilo je uzaludno i nikakva pouka iz svega toga

nije izvucena.

Ipak, simptomi abnormalnosti? kod sopstvenog deteta ubrzo postaju o&igledni.
Oboje roditelja odmah znaju da nesto nije u redu, ali, zato¢eni u vlastitom neznanju i
strahu, zadrZavaju svoju spoznaju za sebe, dok ¢uvaju tajnu onog drugog. Na primitivan i
sujeveran nacin, mole se i gaje nadu da ¢e ova nepoznata pretnja nestati ako je ne pretoce

u reci.

Sada bi mozda bilo pametno zastati i razmisliti Sta podrazumevamo pod pojmom
»roditelja dece sa invaliditetom®. Kod svih nas postoji tendencija da stvari previse
pojednostavljujemo, generalizujemo, svrstavamo u grupe i kategorije, ne bismo li
sopsvtene ideje doveli u red. Prema roditeljima dece sa invaliditetom, odnosimo se kao
prema nekom kolektivnom entitetu. Ocekujemo zajednicka obelezja, podudaranje stavova
i sli¢ne reakcije, neprestano misleci u kojoj meri sve to moze biti pitanje okolnosti. Poput
recimo, onih okolnosti koje privremeno spajaju ljude koji su zajedno doziveli brodolom.
Van svake sumnje, vec¢ina roditelja deli veliki broj zajednickih iskustava. Ali, tu slicnosti
zasigurno prestaju, ostavljaju¢i pojedinacna ljudska bica, ¢ije su sposobnosti za
prezivljavanje, prilagodavanje i uspeh cCisto subjektivne. Za nas kao takve, vrlo je licna

stvar imati dete sa invaliditetom.

Gde to zaista pocinje celokupno iskustvo sa detetom koje je razli¢ito od onog koje
smo zamiSljali i sanjali? Mozda u trenutku kada roditelji koji samo posmatraju i ¢ekaju,

skupe hrabrost da jedno drugom povere svoje sumnje i podele svoju nemu tugu.

Z Buduéi da prema najnovijim podacima UN, osobe sa invaaliditetom &ine 10-15% svetskog stanovni$tva, umesto
ukazivanja na abnormalnost, roditeljima bi, od strane zdravstvenih radnika i osoba sa licnim iskustvom, trebalo
predoéiti ¢injenicu o brojnosti i heterogenosti zajednice osoba sa invaliditetom i vaznosti njihovog prvog postupka
za celokupan zivot deteta 1 njegovo ucescée u drustvu. Zato je ovaj tekst preveden na srpski jezik. V. i Dejvis, Alison

sy

(2012). Uloga umetnosti i medija u onesposobljavanju osoba sa ostec¢enjima. Novi Sad: Centar ,,Ziveti uspravno*,



U ovom trenutku, Covek se podseti proroCkih re¢i francuskog metafizickog
pesnika3 Leona Bloja, koji je 1898. godine napisao: ,,Covek u srcu nosi mesta koja jo$ ne

postoje i tamo kroc¢i pateci, ne bi li im udahnuo postojanje*.

2. Potraga

Nasa iskustva znacajna su ili beznacajna u onoj meri u kojoj ih mi ¢inimo takvim,
ali ovo je iskustvo kroz koje se mora pro¢i, odakle nema bekstva, niti zamene. Ne
mozemo odbiti podrsku, niti u¢e$¢e u poduhvatu koji predstavlja izazov za ¢itavo nase
bice 1 zahteva nasu potpunu posvecenost. Jedino ako se suoCimo sa onim $§to je stvarno,

mozemo to i da prezivimo.

Dakle, potraga pocinje kada zajedno odlu¢imo da otkrijemo zaSto je nase dete
drugacije od druge dece. Trazimo informacije 1 brza resenja, jer samo nam to u ovoj fazi
moze pomoc¢i da se suoCimo sa vlastitim strahom, osecajem li¢ne krivice, izolacije,
segregacije, nepravde 1 uzasavajuce vizije mra¢ne buducnosti. Pred nama je sada novo
iskustvo, za koje ponovo nismo spremni. Otkrivamo da u nauci ne postoje apsolutne
istine, mudrost, niti znanje koje moze resiti sve tajne prirode. Trazimo pomo¢ i obi¢no
nam se nude napadni odgovori, nau¢ne teorije uzdignute na dogmatski nivo, ili, joS gore,
suprotna gledista. Tada se nademo u zamci kontradikcija, koje zadobijaju oblik verbalne

Zavere.

Sve je ovo posledica sumnje, jer ljudi najvisSe nagadaju i imaju najveci broj
razli¢itih miSljenja upravo o stvarima koje ne razumeju u potpunosti. Jednostavne stvari
je Cesto najteze izraziti. Mozda je to razlog zasto se roditeljima retko govori da se o

cerebralnoj paralizi jo$ uvek malo zna.

¥ O metafizikoj poeziji v. http://www.scribd.com/doc/73201186/D%C5%BEon-Don (prim. prev.).



http://www.scribd.com/doc/73201186/D%C5%BEon-Don

Ovo je sigurno period kojeg se vecina roditelja se¢a sa ose¢anjem uzasa. U Citavoj
konfuziji, prisutan je gotovo opsesivan strah da ¢e neki svemoguci lekar pogreSno

proceniti i lazno etiketirati vaSe dete do kraja zivota.

Specijalista koji nije u stanju da humanosc¢u rizikuje sopstveni autoritet, svakako
¢e izgubiti isti. Mozda je vredno pomena da je upravo roditelj primarni pacijent tog
specijaliste i njegov jedini saveznik na predstoje¢em zadatku. Svaki dobar fizijatar zna da
nema recepata i pravila. Postoje samo pojedinacni sluc¢ajevi sa najraznolikijim potrebama
i zahtevima - toliko raznolikim da nikada ne mozemo unapred znati kojim tokom c¢e se

doti¢ni slucaj razvijati.

Medicinska praksa jeste i uvek ¢e biti umetnost. Onda dopustimo lekaru kome je
povereno dete i njegovi roditelji da se ponaSa kao umetnik, oslanjajuéi se na vesStine,
osetljivost i mastu. Sve §to u ovoj fazi roditelji treba jeste da shvate, jeste da je njihovo
dete ljudsko bice, a ne medicinski slu¢aj. Ovo moze biti najradosnije otkri¢e za sve -
lekara, roditelije i dete. Cak i ako su svim roditeljima dostupni idealni uslovi
dijagnostikovanja, leGenja i savetovanja, osecaj haosa i katastrofe nesumljivo ¢e biti
sveden na manju meru, ali ne¢e odagnati prvobitni Sok. Ono §to nam se dogada u krizi,
ima vise veze sa instinktom i drugim tajanstvenim, nesvesnim faktorima, nego sa nasim
umom. Moramo sami pronaci put do vlastitog spasenja, a pomo¢ dolazi upravo odakle je

najmanje oCekujete, od samog deteta.

3. Izuzetno ljudsko bice

Kada pri¢amo ovu pric¢u, obi¢no kazemo sledece:
I dalje u stanju Soka, poceli smo da trpimo navalentnost duSebriznika koji su Zeleli da
nam pomognu i posavetuju nas. Tako smo se nasli u paradoksalnoj situaciji da su nas
nekvalifikovani ljudi previse savetovali, a kvalifikovane osobe nudile neadekvatne
savete. U meduvremenu, ne postoje magic¢ni lekovi koji bi preko no¢i resili Citav
problem. I tako, ne mogavs$i da pronademo pomoc¢ sa strane, okrenuli smo se svom

detetu. Ono Sto smo tada otkrili, prevazilazi sve prethodno znanje i razumevanje.



Najpre otkrivamo da je naSe dete izuzetno ljudsko bice. Posto su darovi prirode
uvek izuzetni, nase dete je neprocenjiv dar. Shvatamo da su potrebe CoveCanstva
raznolike; ono Sto jednog coveka oslobada, drugome je zatvor. Isto je sa normalnoscu 1
abnormalnos¢u. Kroz ljubav prema detetu, saznajuci sve viSe o njemu, shvatamo da
¢ovek nije masina, u smislu da bi dosledno mogao da odrzava isti nivo napretka. MoZe da
ispuni spoljne zahteve jedino ako se dobro prilagodi svom unutraSnjem svetu i uslovima
svoje okoline. Zato pokuSavamo da stvorimo dobro okruzenje u kojem ¢e nase dete biti
sre¢no. Zadovoljstvo naseg deteta ¢ini da i Sami budemo sre¢ni. Uskoro shvatamo da
samo treba da razumemo 1 posStujemo razlicitost svog deteta. Istovremeno, treba da se
c¢uvamo prividne koristi u pokusSaju da protumacimo i odredimo te razlike. Dete sa
invaliditetom je cudo jer, iako mu nedostaje mnogo bazi¢nih moguénosti, ono 1 dalje na

cudesan nacin funkcioniSe kao ljudsko bi¢e. Ovo je prva i najvaznija lekcija od svih.

Stari Grci su zamiSljali da je Hefest, najkorisniji od svih bogova, bio bogalj.
Naravno, znamo da su Spartanci bacali obogaljene bebe u re¢ni kanjon, kako bi odrzali
superiornost svoje rase. Ali, mudra majka je sakrila svoje obogaljeno dete i tako je Sepavi

Agiselaj postao najveci spartanski kralj. Sve to podstice na razmisljanje.

Hajde da na trenutak prestanemo da sebi i svom detetu postavljamo ciljeve i
vremenska ograniCenja, daju¢i mu nezahvalnu ulogu nekoga ko ili propadne, ili uspe.
Sigurno su i uspeh i neuspeh povezani sa detetovom medicinskom dijagnozom, nad
kojom mozemo imati malo kontrole. Vazniji je tretman njegovog Zivota, ¢iji je veliki deo
u naSim rukama. Konkurencija sa kojom se normalna deca suofavaju u modernom
drustvu, Cesto je naglaSena u slucaju dece sa invaliditetom. Pridaje se previSe paznje, ne
toliko njthovim potrebama kao ljudskih bi¢a, koliko njihovim fizickim dostignué¢ma.
Ovim se umanjuje vrednost deteta kao jedinstvenog pojedinca sa neupitnim ljudskim
pravima. To je naruSavanje samopouzdanja deteta, koje ima puno pravo da bude ono Sto
jeste, a ne osudeno na prisilni rad, kako bi se takmicilo sa svojim vr$njacima. Svi mi, bas
svako od nas, ima svoje hendikepe i nema svrhe da nas to sputava. VVazno je pitanje
neospornog prava na mesto pod suncem, koje se svakako odnosi i na decu sa

invaliditetom.



U ovom trenutku pocinjemo da uc¢imo od samog deteta. Tada krece proces
uspostavljanja harmonije izmedu deteta i njegove najuze porodice, taj klju¢ni proces koji,

ukoliko ima Sansu da uspe, otklanja sve dalje nesporazume.

Pre svega, razmotrimo re¢ ,,porodica“ i podsetimo se da pripadnost porodici nije
stvar zasluge, niti autoriteta, ve¢ se stice rodenjem. Porodica je slabo uredena grupa ljudi
razli¢itih generacija, medusobno krvno povezanih. Porodica nije klub, gde ljudi sli¢nih
godina 1 aspiracija dele isti cilj. Na dete koje je razlicito, ali ipak, jedno od njih, ¢lanovi
porodice ¢e, naravno, reagovati neujednaceno i nepredvidivo. Za pocetak, braca i sestre,
bake i deke htece da znaju S$ta nije u redu sa novorodenc¢etom, kako bi svako od njih,
shodno sopstvenom karakteru, naucio to da prihvati. Oni svakako imaju pravo da znaju,
ali ovom prilikom se i roditelji ponovo suocavaju sa ambivalentno$¢u naucne istine i
neadekvatnoscu re¢i. Kada objasnjavate ljudima koji su emotivno, a ne samo razumom
ukljuceni u problem, ¢ini se najboljim da detetovu onesposobljenost sagledate kao
iskustvo 1 svaciju odgovornost, a ne kao porodi¢nu tragediju. Treba izbegavati konkretna
obelezja i prognoze, odnosno nastojati da se tema ne iscrpi u potpunosti. Kada se ovo
uradi, novorodence ¢e bespogovorno dobiti bitku za vlastiti identitet i osigurati svoje

mesto kao ¢lan/ica porodice.

4. Zivot satkan od razli¢itih odnosa

Ovde za svakoga poc€inje faza ucenja. Sada ona nepoznata i neispitana podrucja
srca istinski dolaze na svoje. Dete sa cerebralnom paralizom svoju onesposobljenost
posmatra prijateljski, pozitivno reaguju¢i na ono $to moze da uradi, umesto negativnih
reakcija na ono $to ne uspe da postigne. Dete je obicno prijemcivo, zeljno da zadovolji,
puno ljubavi i divno oslobodeno stresa. Ono je srediSte spokoja za svakoga ko mu se
priblizi, posmatrajuci ga kao izvor snage i utehe u trenucima razocarenja, tuge i slabosti.
Roditelji, brac¢a i sestre, porodi¢ni prijatelji, svi ponaosob smatraju da imaju Sta da
ponude. | dete otkriva da se isto tako ceni i traZi ono $to on ima da ponudi. Braca i sestre
pogotovo igraju vaznu ulogu u zdravom i prirodnom razvoju deteta sa posebnim po.

Ovakav odnos je arhetipski i veoma snazan, blagotvorno deluje na li¢nost bilo kog



deteta.Ali, za dete sa invaliditetom, upravo to moZe predstavljati razliku izmedu zivljenja

i pukog postojanja.

Nase dete nikada nije bilo tako sre¢no kao pored brata i sestre. Sve vreme su mu
nedostajali kad nisu bili tu. Svojoj sestri Marijani upuéivao je najlepSe komplimente,
poput: ,,Agapi Marianna®“ (,,Agapi“ na gr¢kom znaci ,ljubav‘). Ona je za njega bila
ljubav.

Uloga porodice, odnosno profesija koje se bave poduc¢avanjem i brigom, jeste da
detetu omoguce da dostigne svoj prirodni potencijal, uzivaju¢i u sre¢nom i ispunjenom
Zivotu. Ali, ova uloga ne podrazumeva autoritet. Mi ne smemo da manipuliSemo drugima
Onesposobljenost ili slabost druge osobe nas ne stavlja u polozaj mentora, propovednika,
iscelitelja, ili spasioca. Mi nismo nista od toga i ukoliko ne u¢imo jedni od drugih, a
najvise od samog deteta, neCemo nista ni biti. Jung je rekao: ,,Kada se dve li¢nosti sretnu,
to je poput meSanja dveju hemijskih supstanci. Da bi se napravila bilo kakva
kombinacija, obe moraju da se transformisu®. Ono o ¢emu zaista govorimo nije autoritet,
nego preobrazaj i harmonija. U ovom kontekstu, ¢esto imam razloga da se podsetim
cuvenog firentinskog lekara, Milani-Komparetija, odnosno njegovog celovitog i
medupovezanog pristupa problemu bilo kog coveka. ,,Sve je povezano,* imao je obicaj

da kaze, ,,jer mi zivimo zivot satkan od razli¢itih odnosa®.

Sa tim u vezi, lekar je opet veoma vazan. Cini se vrlo mudrim Milanijev naglasak
na zdravlju umesto bolesti, brizi umesto leka, celovitosti umesto celine. Kako bi zatvorila
krug, licnost Coveka zahteva celovitost, a ne savrSenstvo. Mozda upravo zbog te

celovitosti postoje mane i slabosti, bez kojih ni napredak, ni razvoj ne bi bili moguéi.
5. Fragmentarno lecenje i briga
Imaju¢i ove ideje u vidu, sada dolazimo do drugih ljudi koji ¢e pre ili kasnije

uticati na Zivot i razvoj deteta. U idealnoj situaciji, porodica i terapeuti rade zajedno i

podrzavaju jedni druge. Ova saradnja zasniva se na principu da svako ima mnogo da



nauci od onog drugog, ako obe strane uloze trud i vreme da razgovaraju, raspitaju se,
slusaju 1 posmatraju, opusteno, prijateljski i1 zajedni¢ki vode¢i racuna o uceSéu i
veStinama druge osobe. Terapija je najprecizniji posao, jer predmet terapije nije
invaliditet, ve¢ osoba sa invaliditetom. Svaki novi slucaj koji zahteva leCenje predstavlja
pionirski posao. Ipak, nazalost i najbolji terapeuti ponekad trpe tiraniju doslednosti

odredenom metodu. Opsednuti su konkretnim i funkcionalnim rezultatima svog truda.

Po ko zna koji put vidimo da ne postoji samo jedan odgovaraju¢i metod, ili
pristup za svako dete. Problem poseduje niz paradoksalnih i nepredvidivih elemenata i ne
moze se ograniCiti krutim formulama. Dete mora shvatiti zaSto se od njega trazi odredeni
napor i ste¢i osecaj da ono Sto se od njega zahteva, isklju¢ivo sluzi njemu samom. Na§
zadatak kao roditelja i terapeuta jeste da pomognemo detetu da se uhvati u kosStac sa
zivotom u celosti. Vazno je razumeti da ¢e detetov potencijal biti razbacan 1 protracen,
ukoliko se ¢lanovi porodice i specijalisti svih grana ne usaglase i ne udruze napore.

Fragmentarna nega i leCenje uniStavaju detetovu kompletnost, jer Cesto, ruke
mogu resiti problem sa kojim se razum uzalud borio. Ali, kako je to moguce, ako su ruke

i razum odvojeni i podlozni strogim rasporedima?

Takode, ljudska komunikacija predstavlja akciju i izbor, a ne automatsku funkciju

liSenu razuma. Bez komunikacije nema smisla ¢ak ni pricati o terapiji.

6. Funkcionisanje ili Zivljenje

Mozda bismo sada nakratko mogli da zastanemo pred pitanjem funkcionalnosti,
koje Cesto predstavlja kamen spoticanja, kako za roditelje, tako i za terapeute. Kada smo
dosli sa sinom na pregled povodom nove procene sposobnosti, glavna terapeutkinja nas je
srela na hodniku. ,,Zdravo!*, rekla je. ,,Da li on puzi?“ Ne puzi*, stidljivo smo odgovorili
I joS jednom mogli da vidimo zamiSljeno crno obelezje nad njegovim imenom. Nema
funkcionalnog napretka. Hteli smo da uzviknemo: ,,Ali, on se osmehuje, smeje,

komunicira, ucestvuje, uci i zivi“! To je funkcionalost.



Vidimo da se faza ucenja za sve nas proteze u nedogled. To nas, naravno, dovodi
do jedne velike oblasti, tj. obrazovanja, koje igra vrlo vaznu ulogu u opstoj Semi razvoja

deteta.

Deca se obrazuju kroz ono Sto ljudi u njihovom okruzenju jesu, a ne samo kroz
ono $to kazu, ili urade. Na prvom mestu, dete se obrazuje zahvaljujuci zivotu porodice u
kojoj zivi. Ali, nastavnici/e su takode veoma vazni. Zbog kontakta i dugih sati provedenih
u skoli, licnost nastavnika/ca direktno ¢e uticati na razvoj deteta. Nastavnici/e moraju
konstantno da reaguju na signale koje im dete Salje i da prepoznaju bilo kakav znak
napretka. Jer, ako detetov trud ne bude priznat, ono mozda ne¢e pokusati ponovo.

Na srecu, posebna deca, za razliku od nas ostalih, nisu opterecena
racionalizacijom. Moraju da pronadu pravilne ili nepravilne nacine da se izbore sa svojim
prirodnim tesko¢ama. Ako ih konvencionalno obrazovanje ne sputava, Cesto mogu
nesamosvesno i zaista briljantno da upotrebe ograniCena sredstva koja su im na
raspolaganju. Tu sposobnost treba podsticati, pomagati i podrzavati, a ne kociti

racionalizacijom i nefleksibilno§¢u odraslih.

Hajde da se osvrnemo na pitanje razumevanja. Svako dete ¢e nesumnjivo imati

nekoga ko mu stoji nad glavom i neprestano postavlja glupo pitanje: ,,Da li on razume?*

NaZzalost, joS uvek Zivimo u svetu gde, ako nekoga ne razumemo, smatramo ga
budalom. Medutim, pogotovo ako deca sa posebnim potrebama treba da budu zarobljena
izmedu naSeg nerazumevanja i sumnje u njihovu sposobnost da razumeju, onda ih mi
osudujemo na stanje usled kojeg ¢e polako prestati da veruju u sopstveno razumevanje.

To je zaista uzasavajuce.

7. Drustvo, prijatelj ili neprijatelj

Nasa pri¢a polako zadobija univerzalni kontekst i pocinje ukljucivanje deteta u

drustvo.



Zahvaljuju¢i dobroj dusi, dete sa cerebralnom paralizom je spremno da sklapa
prijateljstva, ali koliko ga drustvo prihvata kao prijatelja? Dolazimo do najteZzeg od svih
problema. U ovom domenu, ve¢ina porodica nesumnjivo deli znacajan broj zajednickih

iskustava.

Iznad prirodnih komplikacija koje u na$ li¢ni i porodi¢ni zivot unose dnevni
prakti¢ni problemi deteta sa invaliditetom, svi smo bili pogodeni odsustvom takta i
meSanjem javnosti usled neprosvecenosti, neznanja i ravnodusnosti. Svi mi Smo se
suocili sa duboko ukorenjenim zabludama, predrasudama i ravnodusnim, neosetljivo
eskapistickim stavovima prema svemu Sto odstupa od normalnog. Svakoga od nas je
obeshrabrilo drustvo, koje izgleda kao nepremostiva barijera na naSem putu, spreavajuci
mogucénost pristupa, bekstva i Sanse. Automatski nam padaju na pamet srceparajuci

Sekspirovi stihovi:

,LiSen sam svake postene srazmernosti,

prevaren i sklon zavaravanju prirode,

izoblicen, nedovrsen, poslat pre vlastitog vremena

u ovaj svet koji dise, oskudan i polovican,

tako jadan i bez ljupkosti...

Na mene psi laju, kada zastanem kraj njih. (Ricard 111, 1594. god.)

Vekovi su prodli od ovog olajnog vapaja. Cetiri od Sekspira, a pet od samog

Ricarda. Ipak, sigurno se mnogim roditeljima ¢ini da psi i dalje laju.

Drustvo je ipak Siri svet svakog deteta, svet izvan porodicnog raja, gde dete mora
da pronade mesto koje mu s pravom pripada. U anketi koju je sprovelo Drustvo
spastiCara iz Atine, 22% svih roditelja i dalje veruje da je njihovo dete odbaceno od
strane druStva. Drugih 21% ne moze da da odgovor na ovaj ili onaj nacin, §to mozda
ukazuje na to da zapravo i ne znaju Sta zna¢i prihvacenost od strane druStva. Ovu istinu

je teSko prihvatiti.



8. Svet barijera

Problem se tu ne zavrSava. U knjizi Luisa Kerola, ,,Alisa u zemlji ¢uda®,
objavljenoj 1867. godine, stoji sledece: ,,Alisa je otvorila vrata i shvatila da vode do
malog prolaza... Klekla je i duz prolaza ugledala najlepSu baStu koju ste ikada videli.
Kako je samo zudela da izade iz mrac¢nog hola i luta medu svetlim bokorima cveca,
hladnim i svezim fontanama. Ali, nije mogla ¢ak ni glavu da promoli kroz dovratak. *Cak
i kada bi moja glava mogla da prode’, pomislila je sirota Alisa, ,,to bi mi bilo od vrlo

male koristi bez mojih ramena, koja bi se zaglavila’™.

Cini se gotovo suvisnim re¢i bilo §ta o frustracijama koje uzrokuje
nepristupacnost. Luis Kerol je sve rekao. Pogledajmo ovde predstavljene slike: uski
prolaz, marac¢ni hol, mala vrata, velika trapava glava i joS$ trapavija ramena. A iznad toga?
Najlepsi vrt koji ste ikada videli, jarko cvece, hladne i sveze fontane - samo izvan

domasaja.

Nepristupacnost je stvar frustriranih zelja i snova. U slu¢aju invalida, to ne treba
dozivljavati kao nerealne Zelje, ve¢ samo kao opravdanu potrebu da se Zivi normalnim i
samostalnim Zivotom, u svojstvu integrisanog Clana ljudske zajednice, koji nije niti

privilegovan, niti bez privilegija. On ne diskriminise, niti je diskriminisan.

Zivot je pun frustracija koje ljudska biéa nameéu jedni drugima kroz kratkovidost,
neznanje ili ravnodusnost. Ali, kada smo prinudeni da se borimo protiv vestackih
prepreka i barijera u svojim svakodnevnim Zivotima, nije ni ¢udo §to se sirota Alisa
pomirila sa ¢injenicom da mora da odustane od bilo kakvog pokusSaja da uopste dode do
prelepog vrta. Vrt nije za nju, zato $to je hendikepirana svojom fizickom nemoguénoscu
da provuce glavu i ramena kroz vrata - jer ne odgovara u potpunosti normama velicine i
oblika. ,,Ti uopste nisi devojcica®, jedna od zivotinja izjavljuje kasnije u knjizi. ,,Previse

si velika“. Tako da je upitan i njen identitet kao pripadnice sopstvene vrste.



Bez obzira na njenu nemoguc¢nost da prode kroz vrata, frustraciju i tugu zbog toga
Sto nikada nije stigla do prelepog vrta, upadljiv osecaj nezgrapnosti i nespretnosti, takode
joj se namece osecaj glupavosti i krivice, kao da je ona sama kriva za sve to.

Mnoge osobe sa invaliditetom sigurno su se osecale ovako. Ovi osecaji su toliko
poznati, da se ljudi nekada pomire sa njima i nekako postanu ubedeni da su oni Krivi.Oni
su smetnja, muka i teret u javnosti, sa svojim kolicima, Stakama i Stapovima. Utoliko
bolje, $to se manje budu nametali drugim ljudima, pojavljujuéi se na javnim mestima,

skrecuci paznju na sebe, a mozda i trazeci asistenciju.

Ovakva situacija je tuzna, jer se svodi na to da Sira javnost ignoriSe postojanje
znacajnog broja ljudi koji Zive medu nama. Zbog ovog stanja nepostojanja, u velikoj meri
odlaze se njihovo prihvatanje od strane drustva. Ako invalidi ne cirkuliSu medu nama, jer
nema preduslova za to, ne postoji nista Sto bi podsetilo javnost na njihovo postojanje.
Takode, manje su skloni da cirkuliSu, jer se povecava njihova obaveza i zavisnost od

drugih.

Gde zaista lezi krivica u ovom zacaranom krugu nezadovoljstva? Da 1li sama
osoba sa invaliditetom insistira na svom pravu da stigne do prelepog vrta? Da li je osoba
bez oStecenja ona Cije dobre namere izgledaju kao nametanje, ili pak neko ko je suvise u
trci sa vremenom i nezainteresovan da pomogne? Ili, da li su vrata jednostavno previse

mala, prolaz previSe uzak, a hol previse mracan?

9. Upoznati te i zavoleti

A ipak ne mora da bude tako. Izvan neposrednog kruga svoje porodice, nase dete
je steklo prijatelje koji su bili samo njegovi. Terapeuti 1 ucitelji bili su vazni, ali isto tako
I vozac Skolskog autobusa sa kojim se lepo $alio, lokalni piljar, koji bi mu uvek sacuvao
posebnu poslasticu, kapetan broda koji bi mu dozvolio da drzi kormilo, bake koje bi ga
oslovile imenom kada prode pored njih, stranci koji bi mu pomogli oko kolica, veliki
momci koji su ga vodili na plivanje i1 skakanje u talase, devojcCice koje su obozavale da ga

oblace i prave mu smesne frizure, ljudi koji nisu znali njegov jezik, ali su naucili reci koje



je on znao, kako bi mogli da nastave razgovor sa njim. Citav svet razli¢itih ljudi, u $koli,

u parku, na ulicama, i svi su oni bili njegovi prijatelji.

Dobro prilagodeno dete sa cerebralnom paralizom moze da stekne i zadrzi mnogo
prijatelja, jer toliko razli¢itih ljudi utiCe na njegov Zivot na puno znacajnih nac¢ina. To
moZe biti samo osmeh, $to svakako i jeste poenta prijateljstva. Toplina i ljubav, poverenje
i nada ¢ine vitalne elemente (vise od bilo kog odredenog metoda terapije, ili obrazovanja)
za svaku biljku koja raste, u ovom slucaju, decju dusu koja cveta. Svi mi znamo da nije
nastavnik uvek taj koji poducava i nije dete uvek ono koje uci. Blizu svog deteta sa
posebnim potrebama, ¢eS¢e se nalazimo mi, koji smo obrazovani, izleceni 1 kojima je

ukazana pomo¢. Ovo je neprocenjiv dar jednog izuzetnog ljudskog bica.

Dozvolite da budemo vrlo jasni u vezi sa neCim. Roditelji 1 porodica posebne dece
ne mogu greSiti manje ili vise od bilo koga drugog. Znamo da ne postoji ljudska
vidovitost ili mudrost, koja nam moze odrediti pravac u zivotu, ve¢ samo deli¢e tog puta.
Moramo putovati najbolje Sto mozemo. Nismo herojska biéa, niti to moramo biti. Ne
mozemo uvek znati §ta je najbolje, ne¢emo uvek pravilno prosudivati, ¢esto cemo osecati
umor, biti obeshrabreni i tuzni, ali ovi prirodni nedostaci ni na koji nacin nece Skoditi
nasem detetu. Dokle god moZzemo da zadrzimo odredenu jasnu predstavu o vlastitim
kvalitetima 1 manama, nase dete sasvim bezbedno moze biti oli¢enje toga i postati
humanije. Ipak, deo odrastanja jeste da prepoznamo neslaganja i paradokse kao segment
sopstvene realnosti. Nase dete, kao 1 svako drugo, ne sme biti liSeno ovog iskustva, vec

treba da podeli ovaj neverovatan proces ucenja, pun nepredvidivosti.

10. Buduénost

A najnepredvidivija od svega je buduénost. Zivotni vek je najstrainija
pomisao koju roditelj deteta sa cerebralnom paralizom ima na umu. Bez pomo¢i
iskustva, zahvaljuju¢i zalaganju 1 ljubavi, ose¢amo da smo se mozda 1 pobrinuli za
sadasSnjost najbolje Sto smo umeli. Ali, Sta je sa budu¢no$cu? NaSe dete ce

neumitno porasti, prestati da bude dete i suociti se sa svetom iz novog ugla, uz



11.

potrebe i zahteve odrasle osobe. A Sta ako mi viSe ne budemo tu da pomognemo?
Ko ¢e nas naslediti? U srcu znamo da sve $to je stvarno, mora da se promeni. Ako
zelimo da svom detetu obezbedimo pravu egzistenciju, moramo mu dozvoliti da
raste i menja se, bira i odbija, dok mi u¢imo da rastemo i menjamo se pored njega.

Ne postoji drugi nacin.

Prepoznajuéi slabosti svoga deteta, mozda ¢emo pozeleti da ga zastitimo
od spoljnog sveta. Ali, moramo naterati sebe da zapamtimo da je ono kao pticica
koja isprobava svoja krila, a ti prvi, stidljivi i suzdrzani poku$aji samostalnosti, ne
smeju biti sputani prezasticenos¢u. Ovo je Sirok svet, a dete treba ohrabrivati da
udestvuje u njemu. Stavise, mozda i prepoznamo da je na§ problem povezan sa
velikim problemima drusStva i Sirim konteksatom savremene svesti. Mozda se u
tome krije sled, ali naravno, mi ne znamo odgovor na ovo pitanje, bar kada je re¢
o budu¢nosti u univerzalnom smislu. Li¢no, pronasla sam nesto nalik na odgovor
u sopstvenom detetu. Kada bih ga uvefe smestila u krevet, on bi me pogledao

svojim nasmejanim o¢ima i rekao: ,,Sutra ¢e nam biti dobar dan®.

Bezuslovna ljubav

Ova svedocanstva dokazuju da nam svet svima pruza bezgranicne prilike
za ljubav. Svet je prazan samo za onoga ko ne ume svoju ljubav da usmeri na
stvari 1 ljude kojima ¢e udahnuti Zivot i1 lepotu. Nase dete je svetu oko sebe
udahnulo Zzivot i lepotu. Njegov doprinos je daleko prevazisao ogranienja

pokreta i govora.

U fizickom smislu, celog Zivota je bio teSko onesposobljen, ali je bio
hrabar i odlu¢an. Postao je zivahno ljudsko bi¢e vredno ljubavi. Iznad svega, bio
je izuzetno sre¢no dete. To me podseca na vaznost sre¢e kao glavne komponente

fizickog, mentalnog i psiholoSkog razvoja uopste.



Bez ikakve sumnje, unutar granica ljudskih mogucénosti, ucinili smo sve
S$to je u nasoj mo¢i da Temos ima srec¢an zivot. I to u okruzenju u kojem brojni
darovi njegovog srca i uma, mogu slobodno da cvetaju. Bili smo prili¢no dobar
tim 1 pokuSali da ga inspiriSemo poverenjem i nadom. Ali, da bismo nasli srecu,
morali smo imati duh, koji Temos jeste posedovao. To nismo mogli uciniti
umesto njega. Bio je vesela osoba i nije znao za stid. Celog Zivota ga je pratio
smeh, raznezivSi mnoge ljude, koji se i sada osmehnu kada pomisle na njega.
Apsolutno svakome ponudio je deo sebe, nikada nije propustio priliku da
komunicira smehom ili osmehom. Dakle, dozvolite mi da iznesem jak argument u
prilog sre¢i kao sili koja daruje zivot. PreviSe Cesto tra¢imo njen potencijal, time
S$to potcenjujemo njenu vrednost i optereCujemo je puritanskim neodobravanjem.
Temos je uspevao da uZziva skoro u svemu i naucio nas je da fizicko oStecenje

nije prepreka za srecu.

Iznad svega, oni medu nama koji su imali privilegiju da zZive sa posebnim
detetom, o ljubavi su ucili od samog deteta. Svi bi trebalo da budemo ve¢no
zahvalni na toj lekciji o ljubavi. Bezuslovnoj ljubavi, ljubavi kao uzajamnoj
potrebi.

Verujem da nas naSe dete ne pita: ,,Kako da budem isti kao i vi?*. On nas

pita jedino: ,,Hocete li mi pruziti ruku i po¢i sa mnom na putovanje?“.

Moramo mu pruziti ruku i putovati sa njim do kraja puta, shvatajuci
Jungove reci: ,,0zbiljni zivotni problemi nikada nisu zaista reSeni. Ako nam se
ikada ucini da jesu, to je siguran znak da je neSto izgubljeno®. Ne mozemo gajiti
nade da ¢emo resiti svaki problem, ali toliko toga mozemo nauciti iz ovog dugog
putovanja. Kao u divnoj pesmi Kristine Rozeti, ,,Uzbrdo®, objavljenoj 1861.
godine, mozemo se Cesto pitati, da li ¢e za putovanje ,,biti potreban ¢itav jedan
dug dan. Od svitanja, do no¢i, prijatelju moj?*. Bi¢e potreban ceo Zivot, ali svrha i

nagrada jesu u putovanju, a ne u dolasku.

12. Poslednje iskustvo



Neki roditelji su pretrpeli poslednje iskustvo za koje nema protivotrova, a

to je gubitak deteta sa posebnim potrebama.

Temos je umro u sedamnaestoj godini. Njegovo hrabro srce puno ljubavi,
prestalo je da kuca u snu i on je nastavio da spava. Proveo je radostan dan sa
bratom i sestrom i imao mnogo planova za naredni. lIznenada, umesto porodice
koja ima dete sa invaliditetom, postali smo porodica bez deteta sa invaliditetom,

duboko skrhana smréu najvoljenijeg ¢lana. To je daleko, daleko teze biti.

Smrt deteta je uvek veliki Sok, ali u slucaju deteta sa invaliditetom, muce
vas dodatna pitanja: Gde je on sada? Ko se brine o njemu? Da li je sam? Da li se
plasi? Da li zna koliko nam nedostaje? I opet: hoce 1i ljudi Zaliti za njim, ili ¢e

misliti da je ,,tako bolje*?

Uvek je prerano da bi se suvislo govorilo o vlastitoj skrhanosti. Isto tako,
c¢ovek ne moze govoriti u tude ime, bududi da je ovo najli¢nije od svih iskustava.
Dugo nam je trebalo da se ponovo uravnotezimo kao porodica jer je potpuno
pogreSan koncept da vreme ublazava tugu. Naprotiv, svakim danom c{eznja
postaje veca, a odsustvo nepodnosljivije. Napokon se stvori neka vrsta mirnoce -

mozda i dar od samog Temosa. Ko zna? Uspete da prezivite.

U ovom trenuku, mogu re¢i samo: ,,Sa suStinskom ljubavlju prema Zivotu,
nase dete se uvek radovalo necemu i pravilo planove za budué¢nost. Mozda smo
mogli zamoliti Vreme da malo uspori zbog njega, ali on ne bi odabrao Zivot

obelezen prestankom ili sputavanjem.

Usled sopstvenog gubitka, najmucnija pitanja se ti€u se¢anja i ponovo,
buduénosti: ,,Sta ako mene vise ne bude bilo da ga pamtim?
U knjizi Torntona Vajldera ,,Most Sv. Luisa Reja“, objavljenoj 1927.

godine, postoji, ¢ini mi se, divan odgovor na ovo pitanje: ,,Svi ti impulsi ljubavi,



vra¢aju se ljubavi koja ih je stvorila. Cak ni se¢anje nije neophodno za ljubav.
Postoji zemlja Zivih i zemlja mrtvih, a most je ljubav, jedini opstanak, jedino

znacenje*.

Izvesno je to §to smo mi ve¢no zahvalni Njemu, koji nam je poslao nasSeg
Temosa, da bude sa nama sedamnaest godina. Bio je zaista voljen i kroz ljubav
koja i dalje struji medu nama, on nikada ne moze biti daleko. Uvek ¢e ostati
neizbrisiv deo naseg Zivota, tacka susreta, odakle jo§ uvek crpimo snagu i utehu.
Kada piSem o njemu, Zelim da slavim njegov Zivot i zahvalim mu u ime svih nas

na svemu $to nam je dao i naucio nas. Ovo poglavlje je u znak secanja na njega.
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