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Ovaj bilten je izdat povodom Svetskog dana autizma -
Svetski dan podizanja svesti o autizmu



Bilten “Roditelji pisSu” je rezultat jednog divnog projekta “Savetodavno - terapijske
usluge podrske roditeljima dece sa autizmom”.

Provodeci vreme sa decjim psihijatrima dr Nenadom Rudi¢em i dr Milicom Pejovi¢ -
Milovancevi¢ na aktivnostima projekta,svi smo imali svoju pri¢u i uz pomo¢ nasih
dragih prijatelja Nenada i Milice, odlucili smo da ih napiSemo i damo ih Vama, dragi
prijatelji.

Zahvaljujemo se Sekretarijatu za socijalnu zastitu grada Beograda koji je prepoznao
dobrobit ovog projekta i dao nam podrsku u realizaciji.



PREDGOVOR

Od trenutka kada roditelji primete da sa njihovim detetom “nesto nije u redu’, pocinje
hod po mukama koji traje do kraja njihovog Zivota. Do uspostavljanja dijagnoze svi
roditelji dece sa poremecajem iz autisticnog spektra prolazeisti put - od obilaskaistalnih
nastojanja zakazivanja lekarskih pregleda do alternativnih nacina lecenja u pokusaju da
pomognu svom detetu. lako se zna da ukoliko dete ometano u razvoju malog uzrasta
pocne sa ranim tretmanom ima najvise 3anse za poboljsanje njegovog stanja, roditelji
izgube dragoceno vreme u raznim pokusajima, a bez adekvatnog savetodavnog rada sa
stru¢njacima. Ovakav pocetak je ustaljeni model na nasim prostorima kada su u pitanju
porodice dece sa autizmom. Zivot koji je pred nama postaje vrlo specifi¢an i tezak,
iscrpljuje celu porodicu uz stalnu dilemu: da li su mogli u jednom neuredenom sistemu
i nesenzibilisanom drustvu da ucine vise za svoje dete?

Nedostatak servisa podrske osnovna je prepreka koja usporava napredak deteta i
u ovoj pri¢i ne smemo da zaboravimo i drugu decu u porodici, koja opterecena, veoma
pate. Roditelji u vecini slu¢ajeva, okrenuti brizi prema detetu sa problemom, nesvesno i
nenamerno zapostavljaju drugo dete.

Posle duzeg vremena i kona¢nog uspostavljanja dijagnoze pocinje period traZenja
institucije gde bi dete dobilo stru¢nu pomoc i adekvatan tretman. Roditelji ¢esto bez
prethodne adekvatne stru¢ne pomoci nemaju procenu sta je najbolje za njihovo dete i
lutaju od institucije do institucije (predskolske ustanove, skole i dnevni boravci). Ukoliko
se dete upise u redovan vrti¢ ili redovnu skolu, po pravilu to dete bude vrlo neshvaé¢eno
zbog nestru¢nosti pedagoga koji rade sa njima, a roditelji dobijaju stalne primedbe na
njihovo ponasanje i nemogucnost pracenja redovnog programa.

Kljucni i vrlo teski trenuci porodice, a na osnovu intervjua sa roditeljima su: dijagnoza,
interresorna komisija, polazak u prvi razred, punoletstvo, starateljstvo, i smestaj u trajnu
instituciju.

Dijagnozu roditelji dozivljavaju kao presudu - suocavanje sa nac¢inom Zivota koji ¢e
biti pun strepnje, straha i neizvesnosti za buduénost njihovog deteta.

Polaskom u prvi razred vrnjaka i drugara njihove dece iz kom3iluka i Sire porodice,
stvara im osecaj neizmerne tuge uz suocavanje sa cinjenicom da njihovo dete sa
problemom iz spektra autizma nece biti kao njegovi drugari.

Punoletstvo je radostan dogadaj u svakoj porodici. Punoletstvom se stice zrelost,
samostalnost u odlucivanju, i predstavlja ponos roditelja da su svoje dete izveli na pravi
put. Roditelji osoba sa autizmom punoletstvo svoje dece dozivljavaju vrlo tuzno i sa
osecajem neuspesnosti.

Nakon navrsenih osamnaest godina svoga deteta, preporuka institucija je da se prode
procedura starateljstva i produZenog roditeljstva de se prode procedura starateljstva.
Mnogim roditeljima ova procedura nije jasna, vrlo je komplikovana i mu¢na, pracena
obimnom dokumentacijom, tako da je i ovo jedna od procedura koja porodicu po ko
zna koji put vraca u realnost njihovog nacina Zivota.
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Nakon ovakvog dugogodisnjeg nacina Zivota roditelji dolaze u godine pracene
neminovnim zdravstvenim problemima, konstantno se boreéi za osnovna prava njihove
smestaj za njihovu decu. | tek tada, suoceni sa velikim bolom, grizom savesti i strahom,
prinudeni smestaju svoju decu u institucije.

Da li je neko, nekad razmisljao, a pre svega se misli na ljude iz institucija sistema, kako
zZive ove porodice i sa koliko hrabrosti i dostojanstva ponosno pokusavaju da budu deo
drustva koje ih uporno sklanja kao problem, kao neuspesne roditelje i diskriminise u
svim segmentima sistema?

Da li neko, nekad vidi roditeljske strahove svakodnevnog zivota kada su u pitanju
njihova deca? Da li ih nesto boli, ili im je hladno, ili su gladni, a ne znaju da kazu
svojim roditeljima? Koliko je strasno, a nemocni ste kad vam dete ima epilepticne
napade? Kolika je tuga i bol roditelja kad mora da trajno smesti svoje dete u instituciju?
I na kraju, najteza misao - $ta Ce biti sa njihovim detetom posle njihove smrti?

Sigurno je da bi sve navedene probleme mogli sistemski da reSe servisi podrike
namenjeni osobama sa autizmominjihovim porodicama ukoliko bi bilo vise razumevanja
za ovu ranjivu grupu. Servisi podrske kao $to su: savetodavni rad sa porodicama,
adekvatna pravna pomo¢, predah usluga, vikend programi, stanovanje uz podrsku i
jos mnogo vrsta socijalnih servisa olaksali bi Zivot porodica, i bili isplativiji za drustvo.
Servisi podrske se potpuno uklapaju u Strategiju socijalne zastite Republike Srbije koja
promovise ideju da $to manje osoba sa autizmom zavrsi u ustanovama socijalne zastite
trajnog smestaja, vec¢ u svojim domovima uz podrsku socijalnih servisa. U poslednjih
nekoliko godina puna su nam usta postovanja ljudskih prava, a da ne shvatamo sustinu.
Svi zakoni i deklaracije o ljudskim pravima garantuju osnovna prava osoba sa autizmom,
a to znaci postovanje i primenu postojecih dobrih i donosenje novih zakona.

Sve dok se ne Cuje rec roditelja, surova istina kakvim nac¢inom Zzivota Zivimo, u
institucijama sistema koji treba da rese navedene probleme, situacija se ne¢e promeniti,
¢ak ce biti i gora. Neka nam je Bog u pomoci!!!

Vesna Petrovic

Predsednica UO
Saveza Autizam Srbija
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MOJA VILA SVILA

Katarina i Aleksa... moja deca. Kao i svi roditelji, budim se i zaspivam misleci na njih.
Katarina ima 19, Aleksa ¢e uskoro 18 godina. Moj suprug i ja dugo smo ih ¢ekali. Posle
deset godina,posle vise pokusaja vantelesne oplodnje, ja sam napokon bila na putu da
postanem majka. Trudnoca je bila blizanacka, Katarina i jo$ jedna devojcica. NaZalost
Katarinina bliznakinja je umrla petog dana svog malog Zivota. Osecaj je bio...ni sada
ga ne znam opisati. Ubrzo je na putu bio i Aleksa. Potpuno spontano i kao Boziji dar.
Neopisivo sre¢ni napokon smo porodica,imamo dva deteta. A onda - autizam...

Kacina dijagnoza oko njene trece godine, Aleksa je tek napunio prvu. Prodosmo sve
sto je tada moglo. Onako izgubljeni... Doktore, defektologe, tretmane logopeda, usput
i sve vidovnjake, ¢arobnjake, salivace strave, hodze i razne baba Cebuse, koji su bili na
glasu u regionu. Nista. Stali smo da se presaberemo. Ostao je f84, mi iscrpljeni od tog
prvog jurisa, sto fizi¢ki, sto materijalno.

Katarina ve¢ pet godina, autisti¢na, Aleksa neprimetno, onako usput, decak od tri
godine. Shvatili smo da je ono $to nas je snaslo ipak na duge staze, da moramo da
usporimo i da nauc¢imo da zivimo sa tim.

Svako u svoj vrti¢, na dva kraja grada, ja vec¢ uveliko napustila posao,tata radi po
ceo dan, sve ostalo je na meni. Uspevala sam da sve to drzim u nekoj normali, da se
proslave svi rodendani, da ispostujemo prijatelje i rodbinu i njihove znacajne trenutke.
U meduvremenu se to vrlo iskristalisalo i sa nama ostaju samo oni koji i treba da budu tu.

Kacin polazak u specijalnu $kolu bio je obelezen tortom, novom garderobom i velikom
tugom. Deset godina borbe i Zelje za detetom, deset godina snova bas o tom polasku u
skolu bili su drugaciji.

Katarina je sada u dnevnom boravku za odrasle, ima dana kada sam sigurna da sam
ispravno odlucila, a ima i onih drugih. Na svaki nacin ucestvujem i pokusavam da joj
olaksam i ulepsam te dane koje provodi tamo. Ocekujem i da ljudi kojima je svako jutro
Saljem, koji su ucili $kole i na neki nacin se posvetili nasoj deci, imaju volje, Zelje i ljubavi
da ih prigrle i osnaze onako posebne i nesavriene. Da znaju da ono $to oni mogu, ali
i ne moraju da rade, mi roditelji moramo da Zivimo, da smo isplakali i na neki nacin
zaboravili na njihove maturske haljine, prve ljubavi i ekskurzije. Zadovoljni smo da im
u boravku ili Skolama pruzaju paznju, da prepoznaju njihove moguénosti, da sa¢uvaju
njihovo dostojanstvo. Mi kao roditelji smo toga svesni u svakom trenu svog Zivota.
Mi smo njihova snaga, njihova pamet, njihovo dostojanstvo uvek i na svakom mestu,
dvadeset pet sati dnevno.

Aleksa je kroz osnovnu Skolu prosao boreci se na svoj nacin protiv stigme koju je
nosio. Ponosna sam na njega. Sada je u srednjoj skoli, bliZi se punoletstvo. Zbog situacije
u kuci, morao je mnogo ¢ega da se odrekne, ali puno toga je i dobio. Rekoh, ponosna
sam na njega, njegovo shvatanje Zivota, privrzenost porodici i veliku ljubav i zastitnicki
odnos prema sestri.

Skoro me je jedna novinarka pitala ,kada mi je najteze bilo”? Odgovorila sam joj da
ne znam da li je to Kacin autizam ili Aleksino odrastanje u senci tog autizma. Da li griza
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savesti da sam trebala vise pruziti Aleksi ili tuga Sto ¢e Katarina, kada nas roditelja ne
bude, zavrsiti u ustanovi gde ce biti korisnik, a ne Katarina Buki¢.

U nadi da se moze pronaci nacin da nasa deca zive pristojno i dostojanstveno i posle
nas, ukljucila sam se u rad Saveza autizma Srbije. Zelja mi je da Kacin brat i sva ostala
braca i sestre imaju pravo na svoj zivot i svoje snove, znajuci da su im braca i sestre
srecni, i zbrinuti uz odgovarajucu podrsku.

Tatjana Pukic
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VELJINA PRICA

Davne 1977. godine, moj suprug i ja smo dosli iz Kraljeva u Beograd na fakultet
i tu zasnovali porodicu. 1979. godine rodio nam se sin Veljko koji je bio tipi¢na beba,
vesela, radoznala, sre¢na i zadovoljna. U drugoj godini Zivota, Veljko pocinje da se menja
tako $to polako nestaje govorjavlja se poremecaj sna, ne igra se smisleno igrackama,
postaje hiperaktivan, stalno je u pokretu,ne Zeli komunikaciju sa nama i ono sto je bio
najstrasnije, a to je da nas je gurao od sebe i nije Zeleo nas zagrljaj. Do druge godine ga
je Cuvala baka koja se posle razbolela i Veljko je krenuo u vrti¢,kao i sva ostala deca. U
vrti¢u su vaspitacice primetile da se osamljuje da nece da se igra sa drugom decom,da
po ceo dan tuzno place i sedi u ¢osku i da je jako tuzan. Od njih sam dobila prve
informacije da sa Veljkom nesto nije u redu. Bila sam tuzna zbog njegovog plakanja,ali
nisam htela da priznam da je to neki uvod u problem, ve¢ sam mislila da je to problem
u adaptaciji. Iste godine na leto on odlazi kod bake i deke u Kraljevo,gde mi i moja
majka ozbiljno skreée paznju da se on promenio i pominje mi dodatno tr¢karanje samo
po jednoj istoj stazi i sedenje u jednoj specificnoj pozi na usamljenom mestu, hod na
prstima i leprSanje ru¢icama. Odmah ga vracamo u Beograd i vodimo na pregled na
Kliniku za de¢ju neuropsihijatriju kod tada vrlo poznatog decjeg psihijatra dr Olge Hadzi
Antonovi¢. Nakon nekoliko susreta i posmatranja Veljkovog ponasanja ona nam vrlo
pazljivo postavlja dijagnozu - autizam, septembra 1982. godine.

Naravno, moj suprug i ja o autizmu nismo znali nista. Sve $to smo saznali, saznali smo
u biblioteci Medicinskog fakulteta iz knjige Decja psihijatrija i to nekoliko recenica o
najtezem poremecaju ranog doba. Bili smo preplaseni. Sta nam se dogodilo i na koji
nacin ¢emo pomoci nasem detetu?

Utovreme postojalajesamojednaskolakojajeimalaipredskolsko odeljenje, specijalna
Skola, koja je primala decu sa autizmom. Tada pocinje nasa borba sa autizmom. Suprug
i ja nismo napustili svoja radna mesta. On nije imao razumevanje svojih kolega,a posto
je radio u policiji bilo je ili da napusti svoje radno mesto, ili da ja preuzmem kompletnu
brigu o Veljku. Ja sam radila u firmi koja je imala puno razumevanja za nas vrlo specifi¢an
Zivot, ali sam resila da radim, jer sam volela svoj posao. Za to vreme Veljko je iSao u
specijalnu $kolu. Podrska drustva tih godina kada je u pitanju autizam nije ni postojala,
zato 5to je to bila velika nepoznanica za sve. Iskreno rec¢eno nisu se ni trudili da nesto
saznaju, pocevsi od stru¢njaka pa do obi¢nog gradanstva.

Nas$ Zivot je zavisio od nas, od nasih snaga, podrike izmedu mog muza i mene i uze
porodice.

1983. godine rodila nam se kéerka Suncica koja je bila“dar sa neba’; davala nam je snagu i
energiju i oboZavala svoga brata. Veljko nije iSao ni na kakve aktivnosti, jer ih nije ni bilo, nismo
isli ni na letovanja i zimovanja zato $to smo za letnji raspust morali naizmeni¢no da radimo,
godisnji odmor koristili smo za to. Nas Zivot je izgledao vrlo specifi¢no, imali smo i drugo dete
kome je trebala da se posveti paznja i ono $to je karakteristi¢no kako je Veljko rastao Sira i uza
porodica, kao i prijatelji su nas polako napustali.
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Veljko je od svoje 11. godine u dnevnom boravku za decu i omladinu sa autizmom.
U 11. godini nije htela ni jedna specijalna $kola da ga primi i svoj mir je nasao u dnevnom
boravku koji je bio velika pomo¢ porodici. Veljko ima 37 godina, njegova buduénost je
neizvesna, osobe sa autizmom u odraslom dobu postaju nevidljivi ljudi, kako za struku
takoiza sve ostale. Da bilo $ta moze da doprinese i uradi za ovo drustvo niko ne veruje, $to
nije ta¢no. Oni jesu odrasli ljudi sa autizmom, ali vrlo osecaju svet oko sebe, vrlo osecaju
kada su prihvaceni, a kada ne, stabilizuju svoje ponasanje, vole da se druze, mnogi od njih
su talentovani samo im treba dati $ansu. Veljko je najvoljeniji u porodici i on stabilizuje
nase ponasanje tako $to kada smo tuzni on stalno pominje re¢“smejemo se”.

Cela nasa porodica se pita i ima veliku strepnju i strah kako ¢e Veljko i gde Ziveti kada
nas ne bude bilo, da li ¢e sva svoja ste¢ena znanja iz porodice izgubiti, kako ¢e izgledati

sistema zastite i podrske osoba sa autizmom. Ni jedan roditelj osoba sa autizmom ne
trazi sazaljenje i samilost, ve¢ normalan, ali dostojanstven Zivot za svoje dete.

1977. godine grupa roditelja sa stru¢njacima osnovala je udruzenje Autizam Srbija

.....

udruzenja je postovanje prava osoba sa autizmom u svim segmentima. Autizam Srbiju
vode roditelji i oni su pokretacka snaga za sve aktivnosti i sisteme podrske osoba sa
autizmom. Od 2007. god. smo punopravni ¢lanovi Autizma Evrope i imamo svog
predstavnika u Savetu administracije ove organizacije.

Vesna Petrovic
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JEDNA PRICA, JEDNA ZELJA, MNOGO MUKA | RADOSTI...

Jo$ ne znamo ni Sta je autizam ni Sta nas je to zadesilo, kao da jo$ uvek ne verujemo
stvarnosti, tragamo za raznim uzrocima ali niSta pouzdano. Istina je van domasaja nase
svesti, pa shvatamo da smo mali, bespomocni, da svi negde Zale nad nasom sudbinom
a da niko nije spreman da pomogne koliko bi trebalo. Nama sazaljenje nije potrebno,
pomo¢ i prijatelje pronalazimo samo u nama slicnima, u istim sudbinama i mukama.
Ova pri¢a za mene kao roditelja je beskrajna, ali ¢u samo detalje opisati jer se ona Citava
ne moze privesti kraju...

Niko od nas roditelja nikad nije ni pomisljao o ovom scenariju Zivota, bar ne da se
nama to desi, a eto, desilo se...

Svoje dete sa autizmom neizmerno volimo, a kako i ne bi, nicemu se u Zivotu nismo
radovali kao prvorodenom detetu, sinu Pordu, i pored svega, on za nas ostaje najveca
radost u zivotu.

Pored svega sto Zivimo jedan harmonican porodic¢an zivot, $to imamo razumevanje
uze i Sire porodice i vecine ljudi koji nas poznaju, i pored naseg velikog Zivotnog
optimizma, stalno nas proganja pomisao, ona najteza i najgora, kako ¢e Dorde Ziveti bez
nas roditelja, da li je to uopste moguce. Nama se ¢ini da to nije moguce. Siguran sam
da vedcina roditelja misli na isti nacin, i da nasu decu ovakvu kakva su nemamo kome
ostaviti, a oni bez nas ne mogu, zaklju¢ak se namece sam...

Ispri¢acu jedan veoma uzbudljiv dogadaj, kada sam Dorda izgubio na decijem igra-
listu. Dok smo posmatrali deciji fudbal koji je sa svojim drustvom igrao Aleksa, njegov
mladi brat, negde u vecernjim satima jednog ranog proleca. Posto je padala no¢, jedan
po jedanigrac su napustaliigraliste, jerim je isticala dozvola od roditelja do kog vremena
mogu da igraju fudbal. U jednom trenutku jedna ekipa je ostala bez golmana, “Ciko, je'l
mozZe$ da nam brani$ na golu?” Kako da ne! To sam naime radio vrlo dobro dok sam
bio aktivan. Zaneo sam se u deciju igru Sto je Dorde iskoristio i izgubio se. Okrenem se,
nema ga, zakukam, pojurim glavom bez obzira, okolo su vrlo prometne ulice, jurim, ali
u pogresnom pravcu. Za mnom su pojurili Aleksini drugari, rastrcali su se po naselju da
traze Dorda, neki su poceli da placu, dobro su znali da Dorde ne sme sam da se krece u
tako gusto naseljenom mestu kao sto je Streliste u Pancevu.

U velikoj panici stigao sam do zgrade, pozvao suprugu na interfona. Ona je sva
usplahirenaistréala i zajedno sa decom ponovo pojurila prema igralistu. Kada je supruga
ponovo pozvala Dorda, za kratko vreme se pojavio iz jedne sporedne ulice. Nas dvoje
smo u istom trenutku pali na travu i tako leze¢i odahnuli, dok su deca ljubila i grlila
Dorda uz tvrdnje da se on samo Setao pola sata po naselju a nista mu se nije desilo.

Bilo je raznih nagadanja da li bi se Dorde vratio kuci, da li je ne3to lose moglo da mu
se desi, ali od tad Porde je pod mnogo ve¢om paznjom. Sami zakljucite da li ova deca
mogu da se krecu sama i Zive slobodno, sto je osnovno ljudsko pravo.

Posto nemamo sredstava za neka duga letovanja, redovno, polovinom jula odlazimo
u Brnjicu, jedno malo mesto podno planine Golije, gde sam se rodio i odrastao, gde mi
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Zive otac i brat sa porodicom. Porde mnogo voli Brnjicu, a poSto ne govori (samo je
povremeno imao govor tokom Zzivota), dok smo automobilom putovali za selo, negde u
blizini Kraljeva, slu¢ajno sam pitao Dorda, gde to putujemo...“U Brnjicu... ", i niSta vise, i
nista dalje, posto dobro zna gde ide, zadovoljan je i nema potrebe bilo $ta vise da prica.

Kada je stigao u Brnjicu, u jednom trenutku je iskoristio nasu nepaznju i odusevljen
bistrom vodom recice Brnjicke skocio u vodu, onako kompletno obucen, sa novom
odecom, ali je brzo napustio vodu kad je shvatio koliko je hladna.

Svakodnevno Setamo po predivnoj okolini, a najvece napore i uzbrdice Borde savlada
bezvecih naporaipoteskoca, iako je gojazan, sve $to izgubi od kilaZze on brzo i nadoknadi.
Tamo nam dvadeset dana prode veoma brzo. Muke nastanu kad se u avgustu vratimo u
prljavi i zagadeni grad Pancevo, ali $ta da radimo, takva nam je sudbina. Trudimo se da
nastavimo zivot normalno, koliko je to moguce.

Najvedi teret nosi majka Slobodina, koja je citav svoj zivot posvetila Dordu, doduse i
Aleksi pomaze u ucenju, obavljajudi sve svoje druge obaveze u kuci.

Kako rekoh na pocetku, pri¢u ¢u nastaviti ali ne i privesti kraju, ostace nedovrsena...

Miladin Karli¢i¢
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POCETAK

Pocetak... Strah... Ogromna koli¢ina straha.... Nemoc... Oseéaj meni najgori. Moje
dete, moja nemo¢. Ne znam kako da mu pomognem, ose¢am da ga izdajem. Kako je
moguce da ne mogu da pomognem sopstvenom detetu?! Odjednom, svi losi osecaji
koji postoje, roje se u meni. Usamljenost, jo$ jedan veliki neprijatelj. Kada stigne ta
dijagnoza i spoznaja da ste etiketirani nec¢im sto ni vi ne znate sta je, postajete drugaciji.
Uvek taj univerzalni naziv za nas “drugaciji”. Usamljeni, drugaciji, nemocni.... i da, sa jako
malo snage za borbu a svi to o¢ekuju od vas.

Mogla bih od ovoga da napravim jednu jako tuznu pri¢u, jednu od onih koje se citaju
uz suze ali necu. Bice to realna, teska, drugacija a ista, nasa prica...

Uvek sam smatrala da posle saopstenja dijagnoze, roditelje treba poslati negde da se
presaberu i odluce kako i sta. Ali tu ste gde ste. PreviSe vama nepotrebnih reci, previse
saveta, previse svega a premalo razumevanja. Razumevanje... IS¢ezne tu negde, kada ste
i dok tako, osecaji, uglavnom losi se nizu, ne vidim njega. Dete, dete kao i svako drugo.
Zeljno igre, smeha, radosti... Jedino 3to tada vidim je autizam, problem i neprijatelj.
Prva velika greska. Autizam nije neprijatelj. Mnogo vremena ce proci, mnogo losih
dana, mnogo puta ¢u kriviti njega, mnogo vise sebe, dok ne shvatim da autizam nije
neprijatelj. Mnogo borbe ¢e biti ulozeno, mnogo truda da pobegnem od njega ali on je
i dalje tu. Mozda manje vidljiv, mozda ublazen ali je tu. Zauvek. Bilo je teskih i onih bas
teskih trenutaka. Dodu i oni momenti... koje niko ne voli. Gubim tlo pod nogama, gubim
dete, gubim sebe... Sagorevate u vrtlogu izgubljenih nada, neostvarenih ocekivanja i
uvek sa onim ¢uvenim pitanjem : Zasto mom detetu? Zasto meni?

U Zivotu nas na ovo niko ne priprema, kao $to nas ne priprema ni na lepe stvari. Sa
ovim vremenom naucite da se nosite, da prihvatate da morate menjati pre svega sebe
i svoj zivot. Kada shvatimo da autizam nije neprijatelj. Kada mi, on i ja, nismo autizam,
stvari po¢nu da se menjaju. Potkrada se po neki osmeh. Primecujem svetlost sunca koja
ulazi kroz prozor. Vazduh ponovo struji, diSem. Kada mogu glasno da izgovorim da moje
dete ima autizam, pobedila sam. Prvo svoje slabosti pa tek onda slabosti drugih.

Nasa igra je glasna i ¢udna. Komuniciramo dodirom. Razumemo se pogledom.
Mnogo se smejemo. Pojavice se tu mnogo smeha. Radosti zbog malog uspeha, velikog
u nasim oc¢ima. Kako on raste, rastem i ja. Raste i moje saznanje da Zivot nije kao pre i
raste zrelost da sve to prihvatim.

Basta kafica, igraliste u pesku, kafa, sok...Cetiri razloga za sre¢u. O, da, mi ¢ak i uzivamo.
Radujemo se svemu od srca i sre¢ni smo u nasem svetu. Autizam, on i ja.

Teodora Milanovi¢
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STRES KOD RODITELJA

Kada je moja ¢erka, posle viSemesecnog traganja po razli¢itim institucijama, u Institutu
za mentalno zdravlje kona¢no dobila dijagnozu autizma, uprkos tome $to sam bila
svesna da neki problem postoji, ipak sam bila u Soku zbog toga, jer, kao $to znamo, neke
stvari se deSavaju samo drugima, a ne nama. Tri godine nakon dijagnoze smo mnogo
toga naucili, napredovali i voleli bismo i da sa drugima podelimo sva nasa dosadasnja
mala iskustva. Kako svako dete sa problemima iz autisti¢cnog spektra nije isto, tako ni
iskustva svih roditelja nisu ista, a postoje neke stvari koje nam mogu biti zajednicke.
Jedna od njih je sasvim sigurno ogromna ljubav prema nasoj deci i trud da zajedno
sto vise naucimo,kao i odredene problemati¢ne situacije. Pored Soka prilikom dobijanja
dijagnoze, izvor naseg stresa je bila hroni¢na neispavanost. Irina je imala izmenjen ciklus
spavanja pa smo bdeli po celu no¢, skakali, crtali, bojili... Izmisljali smo kako da ispunimo
to vreme. Najtezi period mi je bila pojava konvulzija. Tada sam izgubila na neko vreme
Culo ukusa.

Moj stres se tu ne zavrsava, jer me zabrinjava buduénost, pritisak okoline...

Kada pogledam unazad svoju reakciju na stres, primec¢ujem da sam prolazila kroz faze
Soka, tuge, ljutnje, poricanja, osecaja usamljenosti i na kraju, prihvatanja.

Strucnjaci kazu da se od stresa najbolje mozemo osloboditi ako eliminisemo njegov
izvor. Jasno je da je izvor naseg stresa, autizam, a njega ne mozemo otkloniti tako da
nam ovo nije bas od pomoci.

Posto nas stres traje ceo Zivot, dogada nam se da nam se iznova smenjuju sve ove faze.

Taman kad pomislim da sam prevazisla tugu, nesto se dogodi pa me razalosti, a
krivica, ljutnja i Zalost paralisu.

Mislim da svako od nas moZze da pronade nacin koji mu najvise odgovara da se izbori
sa ovim fazama.

Iz ove perspektive danas, mogu da prepoznam svoje simptome stresa: hroni¢an umor,
poremecaj spavanja (nekada nam dan pocinje u tri ujutru) zaboravnost (savetovali su
me da zapisujem, a ja zaboravim da procitam Sta sam zapisala)...

Protiv stresa moramo da se borimo. Nece proci sam od sebe, verujte!

Postoje dobri i [0Si nacini borbe.

Nije dobro da izbegavamo suocavanje sa problemom, da se izolujemo, da trazimo
Lkrivca’, ili da verujemo da je sve pod kontrolom i da izbegavamo da se ista promeni.

Meni je pomogla fizicka aktivnost, zdravija ishrana, ¢itanje nekih lepih knjiga...
Posebno mi je pomogao razgovor sa drugim roditeljima, na savetodavnim
radionicama, jer nema niceg lepseg nego da sretnes nekoga ko te jednostavno ,kapira”

Nekome pomaze i Setnja, odlazak u bioskop, par minuta za sebe... Baviti se sobom nije
sebi¢no, na taj nacin samo mozemo pomoci svojoj deci.

Mnogo mi je pomoglo i rasteretilo me i to $to Irina danas ide u razvojni vrti¢ u kome
su divni i strucni ljudi, gde je sre¢na, napreduje i kojima ose¢am da uvek mogu da se
obratim ako imam neku nedoumicu.
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Postala sam smirenija, strpljivija.

Najvecu zahvalnost dugujemo nasem malom voljenom bicu, koje je na$ ucitelj, nas
prijatelj i najdragocenije blago.

Svakog dana zahvaljujem Bogu 3to je imam.

Kad pomislim da se ne moze vise voleti neko, ona nas iznova iznenadi.

Hvala ti Irina!

Katarina Bunti¢ Markovi¢
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VANJA

Bio je 1. jul 2012. kada smo sa Vanjom ponosno krenuli na privikavanje u vrtic.
Tog toplog jutra supruga i ja smo bili svako u svojim mislima. Ono $to smo oboje znali
je to da se Vanja od 8. marta (svog prvog rodendana i prve prehlade) uporno bori sa
dosadnim upalama usiju. Ono sto nismo znali ili $to nismo jos hteli da priznamo, vrti¢ ¢e
nam to uskoro na najbolji nacin objasniti .

Same jaslice su prosle poprili¢no mirno, ali vrSnjaci su sve vise napredovali u obavljanju
svakodnevnih radnji, dok se Vanja sve vise povlacio u sebe. Jednostavno sve manje je
bio prisutan. Kulminacija je usledila prelaskom u stariju grupu, a jo$ veéi problem je bio
prelazak u drugu ucionicu, kao i selidba sa prizemlja na sprat. Vise nije bilo ni pogleda, a
komunikacija je bila misaona imenica.

Suprugu i mene je ¢ekao nepoznati put. Bili smo spremni ili smo bar tako mislili.
U svakom slucaju krenuli smo i to naravno prvo makadamom. Prva stanica je bio logoped
i odlazak u dom zdravlja. Nije nam se svidelo, jer smo pored prekora sto nismo dosli
ranije dobili predlog da ¢e nas rado ponovo primiti za 6 meseci i to jednom nedeljno.
Mi volimo da se druzimo ¢escée i to odmah i sad, pa smo krenuli dalje. To dalje putovanje
je pocelo da se odrazava na nas poslovni zivot. | gle ¢uda, bas kad mislis da je put sve
gori, nadredeni ti spominje da njegova supruga radi kao logoped i da bi rado videla
Vanju. Makadam polako prestaje i krece lepo utaban put. Ipak i na tom putu smo usput
svracali kod raznoraznih privatnih doktora koji ,le¢e” autizam. Ali njih je interesovao
samo novag, a saveti su bili takvi da smo samo gubili vreme. Ne zna se $ta nam je od to
dvoje tada bilo potrebnije za nastavak naseg putesestvija.

Ovde bih napravio malu stanku, a mozda i ovakav nacin pisanja. Takode, ne Zelim
da navodim imena institucija gde smo sve bili, jer ne Zelim da neko stvori bilo kakvu
pogresnu (pozitivnu ili negativnu) sliku o istim. Negde smo bili lepo primljeni, negde i
ne. Cak sa ove distance ta odbijanja su nam i pomogla da pronademo neka nova resenja.
Jednostavno svi rade najbolje $to mogu, kao i roditelji, pa ¢ak i kad greSe. Supruga i ja
razmisljamo na taj nacin i dan danas se najvise oslanjamo na osecaj i na neka ranija
iskustva. Iskustvo je govorilo da sam nekoliko godina pre cele ove pri¢e proveo 9 meseci
civilnog sluzenja vojske sa ljudima koji su svim srcem uz roditelje sa decom manje ili
vise sli¢ne nasem Vanji danas. Takode, su mi vrlo brzo objasnili da nisam dobio poziv za
Udruzenje za altruizam, a oni su ujedno bili najveci altruisti koje sam upoznao. Sluc¢ajno,
Cisto sumnjam.

Dok sve ovo pisem, konsultujem se sa suprugom. Savet je uvek dobrodosao, ali kako sad
prihvatiti njenu sugestiju da sam otisao presiroko i da ovo 5to sam napisao do sada mozda
nece biti interesantno ljudima za ¢itanje. U pravu je poprilicno, ali Sta ¢u uvek sam voleo
metafore, alegorije i razne stilske figure, iako to profesorka srpskog nikada nije cenila. Da se
vratim u realnost. Vece je, 22:30 h, vreme kad imamo tzv. nasih 5 minuta, od kojih 6 minuta
uglavnom spavamo. Da, istina je, jako smo umorni, sve ovo trazi puno snage, strpljenja,
kompromisa, dugo nismo nigde izasli zajedno... Oboje uzivamo u ovom pisanju iako nam je
trebalo 3 meseca da sve prebacimo na papir. Postali smo kampanijci, ali i to je ok. U nastavku
dok se ne vratimo na vrti¢ neke malo neveselije istine, Cinjenice i poredenja.
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- Vanja je sa 6 meseci ustajao na noge pridrzavajuci se uz zid ili odredene predmete.
Fizijatri nam nisu verovali dok nisu videli sopstvenim ocima. Motori¢ki jako razvijen, svi
su nam govorili da ¢e kasnije propricati, pa i kad se to desilo ponavljali su :,Pa jesmo i
vam rekli!”

- Gugutao, zvao MAMA, posle nije ni znao za istu, kao i za sve nas.

- Slagao raznorazne predmete jedne na druge, ¢ak i u situacijama gde to ni zakoni
fizike ne dozvoljavaju. ,Sve je u redu”,

- Verao se uz ograde jako spretno i,skenirao” (tako mi zovemo momenat kad se
priblizi o¢ima odredenom predmetu). ,Jao kako je spretan”.

- Samostalno je poceo da koristi pribor za jelo pre prve godine, posle nekoliko
meseci kao da se to nikada nije ni desilo. ,Razmazen je".

Mogli bi ovako dugo, dugo, bez i da se setimo svih situacija kao $to su bacanje u banci
po podu i osuda sveprisutnih, kasnjenje na posao i poziv trudne supruge da se Vanja
baca na ulici i da dodem brzo. Srecom tad je pomogao dobri taksista, jer teleportovanje
nije bas funkcionisalo taj dan, a nije da nisam pokusao. Kad smo ve¢ kod dobrog ¢oveka
koji je pomogao i trudne supruge, ja bih se vratio na te lepe price, bez i da razmisljam o
tome da je to beg od realnosti. Ljubav je ¢udo i sre¢an sam $to nijednog trenutka ili bar
vrlo malo (ljudski je) nismo razmisljali da li da imamo jos dece.

Da se nekako vratimo temi ovog pisanja (ako je uopste i ima), a to je nas boravak
u vrti¢u i novo (ne)privikavanje. Otprilike 8 meseci od rodenja Cerkice, koja je malo
pozurila kako bi $to pre upoznala batu, prelomili smo da menjamo vrti¢. Personalnog
asistenta nismo dobili, iako smo aplicirali da mi sve pla¢amo (zbog toga vise i radili).
Kao sto rekoh nekad i odbijanja dobro dodu, jer je to bila prelomna ta¢ka u dogovoru
sa logopedom da nesto menjamo. Sva polja su nam bila pokrivena, bake i deka su sve
vise ucestvovali u razumevanju nase situacije i poprilicno pomagali, stru¢njaci su bili
oko nas, samo u vrtic¢u nije stimalo. ,Vanja je super”, a Vanja 8 sati vozi auti¢ levo desno
uz ¢uveno skeniranje. Naravno da je super kad ne pravi probleme i ne baca se i ne vristi,
a to $to je otisao duboko i daleko nikom nista. Ovde bih stao u zastitu vaspitacica, koje
su se trudile, ali jednostavno sistem je takav, a sistem nije dobar. E ovako zvuce roditelji
kada shvate da viSe nema vremena za zezanje i gubljenje vremena.

Bio je novembar 2014, hladno, led, ulica zabacena. Nista nije obecavalo, ali za lepe
stvari se treba pomuciti. Supruga, Vanja i ja smo bili na razgovoru u privatnom vrticu
po preporuci. Otisli smo iz prethodnog vrti¢a sa oreolom drzavnog neprijatelja broj 1, a
docekani u novom kao prijatelji, iskreni i jednaki sa svima. Onako izgubljeni isli smo jos
na neke razgovore (uglavnom je odgovor bio ,Da radimo sa takvom decom®, a izmedu
redova je bilo boldovano i podvuéeno ,BOLJE NEMOJTE”). Osecaj je ponovo pobedio,
ljubav i ono iskonsko $to smo osetili na prvom razgovoru nas je vratilo na to predivno
mesto, gde je Vanja i dan danas i gde je naucio $ta je drugarstvo i Sta je podrska.

Kao 3to rekoh seka je najnoviji ¢lan naSeg ogromnog stru¢nog tima. U ovom tekstu
dosta ljudi iz tog tima nije spomenuto, ali ¢e se prepoznati i naravno nece naljutiti, jer
im uvek to saopstimo kad ih vidimo, dok oni sklanjaju pogled i govore:,Svaka vam Cast,
sve ste to vi uspeli”.
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Da svaka nam cast, ali ipak jedno veliko hvala $to trenutno jurimo auto-putem bez
toliko pogresnih skretanja, a sa obaveznim zaustavljanjem na pumpama kod vas da
nato¢imo dobrog raspolozenja.

Vanja je danas samopouzdaniji, verbalniji, prisutniji, sre¢niji, smisleniji, druzeljubiviji...
a ko zna do sledeceq pisanja mozda i on neku pametnu napise.

Laku no¢, tj. dobro jutro...

Sandra i Bojan Soldo
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VRTIC

Nase dete je krenulo u redovni vrti¢ sa tri godine, po preporuci psihologa, kako bi
razvilo govor i socijalizovalo se. Sa $kolom se jo$ uvek nismo uhvatili u kostac, ali i to je
uskoro pred nama.

U pocetku je bio prisutan napredak, ali kasnije, doslo je do stagnacije, regresije i
agresije, koje su se ispoljile po mom videnju i kroz nezadovoljstvo i plakanje kada treba
da je ostavimo u vrticu...

Dugo su suprugu i meni kada dodemo po nju govorili da je bila dobra, $to u stvari
znaci da je po ceo dan bojila ¢asopise, a komentari su se kasnije svodili na to da li je jela
i da li je spavala, koga je udarila ili ujela. Sve je krace i krace ostajala, pre svega, jer nije
htela da spava preko dana, umesto do Cetiri ostajala je do dvanaest sati. Tada je, kao i
mnogim roditeljima u sli¢noj situaciji, stradao i moj posao jer kakav je to radnik koji ¢e
danas izadi u jedanaest, sutra u deset, a prekosutra nece ni doci jer je dete gotovo svake
druge nedelje bilo bolesno i izostajalo...

Pre godinu dana, kada je definitivho doslo do regresije u ponasanju i do predloga
od strane zaposlenih da se ili zatrazi pomoc¢ asistenta (koga smo trazZili i nismo dobili)
ili razvojna grupa odnosno vrti¢, odlucili smo se za razvojni vrti¢. Secam se komentara
jedne iskusnije mame deckica starijeg od moje cerke:,Ne znam zasto mnogi zaziru od
razvojnog vrti¢a, moje dete je tamo sve naucilo”.

Zaista, trenutak kada je nasa c¢erka krenula u novi vrti¢, bio je jedna svetla tacka za
celu nasu porodicu, a najpre za nju, jer ona rado ide tamo svaki dan, i vidim da se oseca
ispunjeno, zadovoljno. Rezultati su se odmah primetili, uz stru¢nost i posveéenost
zaposlenih kojima smo suprug i ja zahvalni.

Zao mi je 3to i ranije nismo znali za njih, jer sam uverena da bismo mnogo vise postigli.

Naseiskustvo sainkluzijom je takvo da mislim da ne postoje uslovi da se ona adekvatno
sprovede. Nazalost, mislim da kod neke dece moze izazvati stagnaciju ili nazadovanje,
kao sto je to bilo kod nas, jer zaposleni prosto nisu imali dovoljno vremena, stru¢nosti
ili iskustva da se pored redovne grupe bave i sa jos troje dece sa smetnjama u razvoju.
Defektolog je dolazio jednom nedeljno, nema individualnog svakodnevnog rada. Pored
toga zaposleni su se stalno menijali, pa taman kad se dete navikne na jednog zameni ga
novi, i tako u nedogled.

To je nase iskustvo. Ono pokazuje da upisivanje u razvojni vrti¢ ne samo da nije kraj
detetovog napredovanja, ve¢ upravo njegov pocetak. Cini mi se da u manjoj grupi,
uz vise paznje, defektolozi lak$e mogu uoditi njene sposobnosti i umanijiti negativna
ponasanja.

Katarina Bunti¢ Markovi¢
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POLAZAK U SKOLU

Polazak u $kolu je osetljiva stvar, i za dete i za roditelje. Kada imate dete sa autizmom,
ona je i komplikovana.

Znajuci kakva su bila prethodna iskustva roditelja, resila sam da na vreme po¢nem sa
savladavanjem ovog izazova.

Odmah su se pojavila brojna pitanja: da li da odlozim polazak u $kolu, da li moze da
krene u redovnu skolu, mozda ipak specijalna skola, kako da odaberem skolu?

Poznajem dobro Marka, znam njegove dobre i loe strane, sta moze a Sta ne moze,
i od toga sam krenula. Prvo sam resila problem odlaganja skole, naravno, odloZila sam
polazak u skolu za godinu dana. Poc¢ela sam sa pripremama u dogovoru sa terapeutima:
kupili smo ranac, sveske, pribor za pisanje, bojice, i sve termine odabrali u prepodnevnim
¢asovima, tako da cela organizacija li¢i na skolsku. To nije bilo tesko. Onda je dosao tezi
deo: odabir skole. Razgovarala sam sa puno roditelja koji su ve¢ imali Skolsku decu.
Njihova iskustva su bila vrlo razlicita, jedno je sigurno: nema 3ablona i recepta za uspeh.
Jedina sigurna stvar koju sam zakljucila je da je uciteljica najvaznija karika.

Krenula sam u obilazak Skola i to nije dobro proslo. MoZda ¢ete misliti da sam sitnicava,
ali negde mi se nije svidela Skola, a negde ljudi koji u njoj rade. Ideja o redovnoj skoli
mi se nije dopala. U 3koli je velika guzva, a Marko se uznemiri kada se nade u takvom
okruZenju. Neko ¢e sadareci: a inkluzija? Znam $ta je inkluzija, a znam i da je to samo lepo
slovo na papiru, a ruzna stvarnost u praksi. Na kraju je zaklju¢ak bio da je za Marka bolji
izbor specijalna Skola. Dok sam tragala za Skolom, ukazala nam se prilika da upoznamo
uciteljicu, defektologa koji radi u specijalnoj skoli. Nisam mnogo ocekivala, u stvari,
Cekala sam da vidim Markovu reakciju.

E, tu je malo sre¢a umesala prste.

Uciteljica mu se mnogo dopala i on se njoj svideo. Jos nekoliko puta smo se druzili,
i on je svakog puta imao istu reakciju. To mi je pomoglo da donesem konacnu odluku.
Sada Marko ide u prvi razred, i dalje obozava svoju utiteljicu kao i prvog dana. Cinjenica
da nasmejan ide u Skolu znadi da se tu dobro oseca.

Stru¢njaci bi rekli: dobro se adaptirao. | ja sam se dobro adaptirala na novu situaciju
jer znam da je u skoli srecan, iako mi nedostaju nasi jutarnji rituali.

Dakle, naoruzajte se informacijama, iskustvima, upornoscu i krenite.
Srecno!

Emilijana Mihaljica
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MOJ SIN....

Moj sin se zove Aleksandar, sada ima 26 godina. Roden je kao zdravo dete, savrSeno
je odreagovao na sve preglede. Sa nepunih tri meseca je podizao glavu i poc¢eo da se
smeje. Sa godinu dana je izgovarao prve slogove i re¢i: mama, tata, deda...Upecatljivo je
bilo to je sa nesto vise od godinu dana redao kocke, pravio kvadrat i krug tacno kako
treba. Na vreme je prohodao, bio je vrlo oprezan i retko je padao.

Negde oko 18 — 19. meseca u jaslicama su zapazili da se povukao u sebe i da se vise
ne igra sa decom. To smo i mi zapazili kuci. Prestao je da brblja i da izgovara reci koje
je znao. Do tada je redovno koristio noSu a onda je i to prestao. Ponovo je potrebe te
vrste obavljao bez nose tako da smo morali da koristimo pampers pelene. Bio je u stanju
satima da sedi i igra se resicama od prekrivaca. Pogled mu je postao prazan i prestao je
da se smeje. Uz to je postao i hiperaktivan. Stalno je tréao okolo i leprsao po kuci.

Imao je oko dve godine kada smo ga odveli u Institut za mentalno zdravlje u Beogradu.
Njegova prva dijagnoza je bila disharmonija u razvoju. Ja sam uzela bolovanje dve
godine da bih bila ku¢i uz njega.

Dugo smo radili na tome da ponovo uspostavi kontakt pogledom i da koristi toalet a
ne da potrebe obavlja u sobi ili iza vrata. Trebalo je mnogo vremena i truda da se vrati
kontakt pogledom i da ponovo pocne da se smeje.

Za svo to vreme, bilo je kriza i u nasem braku. Jedno drugo smo optuzivali da smo
pogresili, pronalazili krivicu tamo gde je nema, a stariju ¢erku smo u to vreme malo
zapostavili, jer smo se maksimalno posvetili Aci. | dalje je bio hiperaktivan ali je viemenom
polako sazrevao. Poceo je da nas slusa, i da reaguje na nase jednostavne naloge.

Ve¢ nekoliko godina, redovno ide u Centar za dnevni boravak za decu i omladinu sa
autizmom u Jagodini. Tu se dosta promenio i napredovao. Socijalizovao se, poceo da
saraduje alimu se govor nije vratio nego komunicira i svoje potrebe pokazuje gestovima.
Poceo je ¢edce da se ljuti i tada galami i vice, udara se po butini i glavi.

U kuci je dosta tesko sa njim. Vise nije hiperaktivan, vezan je za kuc¢u i ne bezi nigde.
Voli mnogo da se mazi i da slusa muziku. Posebno zadovoljstvo mu predstavlja kada ga
tata satima i u bilo koje doba dana i noci, vozi motorom. Sestru jako voli i posebno je
slusa. U kudi je sve prilagodeno njemu.

TESKO JE ALI NAVIKLI SMO DA ZIVIMO SA TIM.

Mirjana Jovanovi¢, selo Majur kod Jagodine
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I DANAS | UVEK TUZNA

Ovo su redovi posveceni tuZznoj sudbini, nekad vesele i nasmejane devojcice, Anke Roskovic

Dan Ankinog rodenja je bio hladan i vetrovit. Pa ipak, to je dan koji je u nasa srca uneo
puno topline i ispunio nas dom rado3¢u i neizmernom sre¢om. Tada se rodilo nase dete,
devojcica, koja je dobila ime Anka. Brat Adam, koji je stariji od nje pet i po godina, dobio
je sestru koju je lepo prihvatio i radovao se tome 5to ¢e i on, kao ostala deca, imati nekog
sa kim ¢e da deli svoje igracke — svoju sestru koja Ce biti tu, uvek uz njega.

Anka se, kao beba, razlikovala od ostale dece jer je bila prili¢no krupna, tezina joj je
bila 5.550 g, a duzina 58 cm. Ali u svom razvoju nije bila razli¢ita od ostalih vrinjaka.
Radovala sam se njenim prvim osmesima, prvim rec¢ima, koje je vrlo ¢isto izgovarala,
prvim koracima. Znala je jako da zaplace kad je ljuta, da uzvrati osmehom kad cuje
»Crvenkapu?, ali u sustini je bila dobra beba. Sa njom nisam imala ni vecih zdravstvenih
problema. Bile su to obi¢ne prehlade ili kijavice, ali iz straha da se nesto ne iskomplikuje,
uvek sam se na vreme obracala njenoj doktorki. Inace, Anka je mnogo volela da slusa
muziku i uzivala je u tome. Pomerala se u ritmu melodije, naucila je i pevusila cele strofe
dok je gledala video kasete. | bas tog dana, na jednom od kontrolnih pregleda, ona je
¢ula muziku i, po obicaju, pocela je da se klati u ritmu. Doktorka mi je skrenula paznju
na to da takvi pokreti “mogu nesto da znace u njenom razvoju” i predlozila pregled kod
decijeg neuropsihijatra. Ja sam, u pocetku, ravnodusno prihvatila takav komentar i ¢ak
sam pomislila da ta Zena nije ni svesna $ta je izgovorila 0 mojoj devojcici koja je bila
potpuno ista kao i ostala deca. Moja ¢erka, moja Anka, druga velika radost i ostvarena
Zelja, bila je za mene najbolja i najlepsa na svetu. Imala je tada dve i po godine, dugu
kosu sa vise¢im loknama, delila je osmehe svakom ko joj pride, upijala je reci kao sunder.
Izgovarala je pesmice i ponavljala price koje je ¢ula od nas. Prilazila je drugoj deci, grlila
ihiljubila, ¢ak i kada ona to nisu htela.

Ostale su fotografije, poredane po albumima, kao uspomene na nase najlepse
druZenje, radovanje, posete prijateljima i zagrljaje sa drugom decom.

Treci rodendan je provela izdvojena u drugoj sobi. Nije obracala paznju na sve lepo
$to smo joj tog dana priredili. Nije zelela poklone, nije duvala svecicu, nije prihvatila igru
sa drugom decom. Izdvajala se od svih da bi bila sama i klatila se u ritmu muzike.

Proslo je mnogo dana, meseciirodendana.Trebalo je da se radujemo, da napredujemo,
upisemo vrti¢, predskolsko, da krenemo u prvi razred. Mislila sam da jo$ jednom dozivim
svu lepotu i radost tih dogadaja kao sa prvim detetom. Umesto toga, mi smo redovno
isli na vezbe sa defektologom i obilazili institute. Trebalo je ponovo da naucimo da se
hranimo, oblac¢imo, druzimo. Reci su se polako gubile, nestajale kao da ih nikad nije
izgovarala.

Imali smo dijagnozu - AUTIZAM.

To je bio Sok koji se u meni razlio kao otrov. Trebalo je da se krene napred, da joj
se pomogne. Svaki milimetar napretka je bio znacajan za nju, a velika radost za mene.
Mnogo neprospavanih noci, mnogo suza, hiljadu pitanja - zasto?, a nigde odgovora.
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Svi u porodici patimo zbog toga. Zivimo napeto i pod stalnim stresom. Trudimo se da
joj pruzimo najbolje $to mozemo i poklanjamo mnogo ljubavi. Ona Zivi u svom svetu a
mi se Cesto pitamo da li oseca deli¢ te ljubavi, da li bi nesto htela, da li je nesto boli.

Duze od deset godina redovno odlazi u Centar za dnevni boravak za decuiomladinu sa
autizmom u Jagodini. Ako neSto moze da se izdvoji kao pozitivan dogadaj to je pocetak
rada tog Centra. Za roditelje, Centar predstavlja jedini spas da mogu da organizuju svoje
vreme, odlaze mirno na posao, zavrse neodloZne obaveze. Jedino optimisticko uverenje,
da neko moze da pomogne mom detetu, jeste organizovani rad osoblja koji je doprineo
da ona napreduje u ponasanju, da se socijalizuje. 1zasla je iz tog skrivenog ¢oska u
koji se zavlacila u pocetku, bez kontakta i osmeha. Naucila je da reaguje na naloge,
fizioloske potrebe regulise onako kako treba, naucila je da potrazi hranu i vodu, da nas
pomazii podeli osmehe... Svima dugujemo veliku zahvalnost zbog toga. Centar je njena
druga kuca. Tu u okruzenju sa svojim drugarima, ¢istim i lepo uredenim prostorom,
ona provodi polovinu radnog dana. Po povratku kudi, imamo uobicajen ritam Zivota i
raspored vremena. Tako nam prolaze dani, nedelje, meseci.

Od samog pocetka, jedina Zelja u dubini moje duse, bila je da do¢ekam taj dan kada
¢e moja Anka da ozdravi i vrati svoje ponasanje u normalu, da ponovo progovori, da Zivi
kao i druga deca. Vrlo brzo sam shvatila da to nije moguce i, na neki nacin, prihvatila
tako surovu realnost.

Ne znam da li ¢e da bude hladan i vetrovit dan za njen 18. rodendan, ali sigurno znam
da ¢e u mom srcu ostati jedna zamrznuta i neispunjena Zelja - da taj dan proslavi kao
njen brat, kao sva druga zdrava deca.

Ono $to ja mogu da ucinim za nju jeste da je tog dana poljubim i kazem
DA JE VOLIM NAJVISE NA SVETU.

Napisala Ankina mama:
Svetlana Roskovi¢, Cuprija
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INKLUZIJA

Ponedeljak po podne. Stefan je kod kuce, nije iao u skolu. Trenutno mi je u kuc¢i malo
veci haos nego obi¢no . Nije iSao zato sto je Ana, devojka koja ide sa njim u skolu od
oktobra prosle godine kao personalni asistent, bolesna. Jutros mi je javila da ne¢e moci
da dode i od tog momenta Stefan je u potpunom haosu i panici kako c¢e bez nje, a, da
budem iskrena zajedno sa njim i ja. Zasto? Odgovor na to pitanje ne moram da dajem
roditeljima koji imaju sli¢ne probleme kao ja, roditeljima sa kojima sam se upoznala i
susretala na ovim sastancima proteklih nekoliko meseci u Savezu Autizam Srbija..
Razumemo se bez mnogo redi. Zato 5to prolazimo kroz sli¢ne stvari. Ne iste, jer svako
dete sa autizmom je, uostalom kao i svi mi svet za sebe i nosi potpuno posebne izazove
sa sobom. Ali sustina je tu negde, sli¢na. | zasto Stefan nije mogao da ode sam u skolu,
zvuci kao preterivanje, mozda, ali evo zasto. Zato $to bez Ane otkada je krenuo u peti
razred Stefan ne bi mogao da funkcionise u skoli. Zato sto je Stefan jedan decak od
dvanaest godina koji na prvi pogled ne odudara od svojih vrinjaka. Ali samo na prvi
pogled. | da po¢nem od pocetka.

Problemi pocinju vec sa porodajem koji je bio tezak i komplikovan, posle savrseno
normalne trudnoce. Prva dva dana po rodenju bila su kriti¢na ali je uspeo da se izvuce,
kako se tada cinilo bez vecih posledica osim opste blaZze hipotonije, ali nazalost, vec¢
od dolaska ku¢i krec¢u problemi. Problemi sa spavanjem, sa strasnim plakanjem koje je
ponekada bilo skoro nemoguce smiriti, sa dva meseca krece i ekcem pa je i zbog toga
dodatno bio razdrazljiv. Protr¢ao je umesto da prohoda, dok je govor prili¢no kasnio, a
i kada je poceo da prica te reci je jako tesko izgovarao. Doktorka nas je ubedivala da je
to kod decaka normalno i da ¢e sve doci na svoje. Igracke jednostavno nije primecivao
ukoliko nisu imale neki jak zvuk ili svetlo. Sa dve i po godine dobija i sestricu lvu, i tada,
posle relativho mirnijeg perioda pocinju jos veci problemi, ponovo se budi no¢u (dok mu
sestra kao beba mirno spava), izmedu ostalog strasno place, pocinje da biva opsednut
ve$ masinama, ventilatorima, fenovima, mikserima, znaci svim stvarima koje se vrte. |
on pocinje da se vrti u krug i to mu postaje jedna od omiljenih “igara”. Nekoliko puta je
poceo sam sebe da lupa po glavici, taj osecaj roditelja koji sve to gleda ne mogu re¢ima
opisati. | tada ozbiljno pocinje da mi se javlja re¢ autizam, iako je jo$ uvek delovala
uzasno nestvarno i krila se iza onog “nemoguce da se to bas nama desava”

Upravo u tom periodu odlazimo po prvi put kod psihologa i defektologa u dom
zdravlja, koji nam govore da zaostaje u razvoju ali da se opustimo, sve ¢e doci na svoje.
Savetuju dolazak kod logopeda jednom nedeljno po pola sata, koji je on strasno odbijao,
pa sam dobila odgovor da dodemo ponovo za Sest meseci kada se sredi. Na sve to posle
jednog od ozbiljnijih bronhoopstrukcija dobija i dijagnozu astme i alergija na mleko, jaja,
grinje i prasinu. Sa tri i po godine, po preporuci njegove doktorke kreée u vrti¢ zato $to
je smatrala da ¢e tako bolje napredovati. Upisujemo ga u drzavni vrti¢. Period adaptacije
kod njega prakti¢no nikad nije ni zavrSen i mislim da su tada i sve one vaspitacice ostajale
bez ideja Sta da se radi. Vristao bi, bacao se ispred sobe, pa slededi put na hodniku do
sobe, pa slededi put ispred ulaza, da bi vrhunac bila ista scena ispred kapije. Izmedu tih
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scena su bila bolovanja usled mnogobrojnih upala grla, usiju, bronhitisa, napada astme
i ekcema. Kada sam i uspevala da ga ostavim, u vrti¢u uglavnom nije ostvarivao kontakt
sa drugom decom, ili bi to radio prili¢no grubo pa je uglavnom ostajao sam po strani. Sa
pet i po godina po zakonu ga automatski prebacuju u grupu za pripremni predskolski
program koji on nije nikako mogao da prati, posto je govor poceo ¢ak i da mu nazaduje
a olovku uopste nije uzimao u ruku, sto zbog nerazvijene motorike, $to zbog toga sto
jednostavno nije bila predmet njegovih interesovanja. Odgovor svih je bio da moramo
da budemo uporni, sve ¢e to proci. | dan danas nemam odgovor na pitanje zasto niko
nije mogao da kaze da nesto tu nije bas u redu.

Tada krecemo privatno kod logopeda, koja na prvom sastanku, po prvi put daje neku
vrstu dijagnoze, opsta razvojna disfazija. Isti taj dan izlazim na internet i rame uz rame
sa disfazijom pojavljuje se i re¢ autizam. Nekako uspeva, bar u pocetku da ide ¢ak tri
puta nedeljno na tretmane kod logopeda i dva puta nedeljno na motoricke vezbice,
ali posle nekoliko meseci pocinje da odbija i te tretmane pa nas upucuju dalje, u Zavod
za psihofizioloske poremecaje i patologiju govora u Kralja Milutina. Zakazivanje, pa tek
posle dva meseca prvi prijem, pa onda celodnevno ¢ekanje na pregled i odgovor da
oni za dalje imaju samo tretman kod logopeda jednom mesecno i to u terminu za tri
meseca od tog dana dovoljan su razlog da se tu nismo duze zadrzavali. Slededi korak,
ponovo privatno, kod psihologa i on tada postavlja dijagnozu Aspergera, i upucuje nas
na Institut za eksperimentalnu fonetiku i patologiju govora. Opsta razvojna disfazija sa
elementima autizma, razni suplementi, dijete, tretmani tri puta nedeljno kod logopeda
(koje su bile zaista sjajne), noci i noci provedene ispred kompjutera u istrazivanju tih
antikandida i bezglutenskih i bezkazeinskih dijeta, suplemenata, raznih savremenih
tretmana koji su nama ovde gde smo i dan danas jako daleki, raznorazna obecanja
izle¢enja, davanja nada, manje vise su slika tih nekoliko meseci, upravo pred upis u prvi
razred, posto je kao januarsko dete, Stefan trebao da bude upisan sa Sest i po godina
u Skolu. U vrti¢ je prestao da ide po savetu psihologa iz Instituta, ali nam je takode
savetovala da odloZimo polazak u 3kolu, ali i da ga upisemo u pripremni predskolski
program pri redovnoj skoli, jer upravo te 2010. godine krece zvani¢no da se sprovodi
inkluzija u $kolama u Srbiji. Odlazim u njegovu mati¢nu Skolu koja je jako blizu nase
zgrade, nosedi celokupnu dotadasnju medicinsku dokumentaciju i preporuku za
odlaganje upisa u prvi razred, sa molbom da se upise u predskolsko tu u skoli zbog sto
bolje adaptacije na Skolsko okruZenje i za prvi razred, i nailazim na, najblaze receno, ne
bas gostoljubiv odnos. Prvi odgovor je da nisu oni jedina Skola, postoje i druge, i vec
taj prvi utisak nije ulivao poverenje pa odlazim u drugu skolu u blizini u kojoj takode
postoji pripremni predskolski program i tu dobijam odgovor da moraju da nas upisu
u nasu mati¢nu skolu i da ne smeju da nas odbiju. Posto i ja radim u Skoli sva zakonska
prava znam i ja, ali znam i da je sam stav ono ko treba da radi sa detetom mnogo vazniji
od bilo kakvih zakona. Ipak, posle prilicnog razmisljanja i konsultacija sa psihologom
i logopedima koji su radili sa njim ponovo odlazim u mati¢nu Skolu i posle prilicno
teSkog razgovora uspevam da ga upisem ali pod uslovom da polaze test kod Skolskog
psihologa. Narednih nekoliko meseci intenzivno idemo kod logopeda ali to i dalje jako
odbija zato $to ga to jednostavno ne interesuje (rad kod logopeda kod nas jo$ uvek
je podrazumevao rad za stolom, u svesci, vrlo nemastovito i zaista neinteresantno), pa
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posto sve vise i jae odbija i to a nema nekog velikog pomaka odlazimo dalje, ponovo
privatno i zavrsavamo sa jos stroZijom i restriktivnijom dijetom gde sam mu spremala
bukvalno sve, od dorucka, preko uzine i dalje.

U septembru kreée u predskolsko bez ikakvih posebnih programa, kao i sva ostala
deca, i naravno scenario je vrlo slican kao i u vrti¢u, ve¢ posle nekoliko dana ne uspeva
da se uklopi, ili stoji po strani ili potpuno neodgovarajuce skrece paznju deci na sebe,
tako sto ih gura, baca im stvari na pod i sli¢no, pa pocinje i da odbija odlazak u skolu.
Vaspitacica je zaista bila punarazumevanjaalijednostavno je bilanespremna da se nosisa
takvim problemima. Na zalost ni od psihologa ni od pedagoga skole nismo imali nikakve
pomodi. Uz dogovor sa vaspitacicom ostaje i manje od obaveznih Cetiri sata, pa je tada
neko u svakom momentu morao da bude kudi ukoliko mora da se ode po njega ranije.
Sve to se odraZava i na ponasanje u kudi gde je jako hiperaktivan, agresivan, odbija da
ide u Skolu i sli¢no. Krajem zime postaje ve¢ gotovo nemogud i njegov odlazak i boravak
u Skolici pa po prvi put umesto logopedskih tretmana angazujemo asistentkinju koja ide
sa njim u 3kolicu, i tek sa njom Stefan nekako uspeva da izgura predskolsko do kraja. Cak
je i na zavrinoj priredbi bio angazovan da nosi veliko srce iza koga se, doduse zgodno
sakrio, ali je u¢estvovao. Sa asistentkinjom odlazi i na testiranje kod psihologa i tada ga
zvani¢no upisuju i u prvi razred. U tom periodu prestajem i sa svim tim dijetama koje,
bar kod nas nisu dovele do nekog poboljsanja, a jos manje izle¢enja koje je obeéavano.

1. septembra dolazimo na prvi $kolski dan i na upoznavanje sa uciteljicom Stefan,
Bojana (asistentkinja) i ja. Mislec¢i da je upoznata sa situacijom, prilazim uciteljici i
upoznajem je sa njih dvoje na Sta ona zaista za¢udeno pita kakav asistent, ne znam o
¢emu se radi. Na sve to shvatam da je upisan u boravak i u razred sa 36 daka i jos jednim
decakom sa problemima u razvoju. Na svu srecu i uciteljica i roditelji su ga prihvatili i
naredna Cetiri razreda su nekako isla, brdovito i Sareno, bilo je tu svega i smenjivali su
se dobri i losi periodi, periodi kada je isao i bez asistenta (drugi i treci razred), zato sto
jednostavno nismo mogli vise da je placamo, i tako je iSao do Cetvrtog razreda kada
smo ukljuceni u projekat personalnog asistenta. Ucenje je islo prilicno tesko i kao i sve
ostalo i kakvo takvo napredovanje u Skoli je dolazilo nekako u talasima, najbolji primer
je pisanje i ¢itanje. | pored stalnog rada sa njim ¢ak i preko raspusta nikako nije uspevao
da naudi da cita i pise, nije ga zanimalo i jednostavno za njega nije postojao nikakav
njemu vazan motiv da to nauci, sve do treceg razreda kada je dobio mali telefon na
kom je gledao snimke masina za ves (koje su mu i dalje prava opsesija) na Youtube-u
ali tako sto je meni govorio $ta da mu kucam. Sve dok jednom nisam rekla dosta, pa je
morao sam da se snade. Posle izvesnog vremena, shvatila sam da mi Cita sve reklame
koje vidi na bilbordima, pisane latinicom ili pisane ¢irilicom. | od tada ¢ita i jedno i drugo
pismo, pise i dalje metarska slova (i pored silnog ucitelji¢inog truda da ga nauci lepom
pisanju, nije vredelo, odradi i ve¢ dok je stigao kuci jednostavno zaboravi kako se pisu
pisana slova), malo Stampana malo pisana, malo ¢irilicu malo latinicu ali snalazi se. Na
sve rodendane smo bili pozivani ali, na Zalost otisli smo svega na dvaili tri, posto su nam
odlasci u igraonice bili poprili¢no teski, prvo bi odbijao da ude a ako bi usao to bi bilo
tako bezglavo tréanje po igraonici da je izlazio potpuno izbezumljen. Zbog alergija nije
smeo tamo nista da jede pa ga je i to dodatno izdvajalo i frustriralo, tako da, iako sam
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zaista roditeljima mogla samo da zahvalim na tome sto ga nisu izdvajali, od tih stvari
smo brzo odustali. Veliki napredak je bio i to sto je odlazio u Skolu bez odbijanja (ne bas
veselo ali je shvatio da je to nesto 3to je njegova obaveza i stvarno se nije bunio, osim
posle nekih vecih pauza ili raspusta) i da uspe kako tako da isprati Cetiri, nekad c¢ak i
pet ¢asova. Ali, do danasnjeg dana onaj socijalni deo na Zalost nije napredovao kako bi
mozda trebalo.

| tako prosle jeseni dodosmo i do petog razreda, i ponovo se vratismo nekoliko koraka
unazad. Sam peti razred je i za ostalu decu pun izazova a za dete iz autisticnog spektra
posebno. Na svu srec¢u produZen je, za sada, projekat personalnog asistenta pa ima
asistentkinju koja ide sa njim i koja obavlja veliki deo posla. Osim 5to njemu pomaze
predstavlja i neku vrstu spone izmedu roditelja i Skole, uspeva da objektivno prenese
situaciju i probleme sa kojima se Stefan susrec¢e u ovom periodu, smiruje nezgodne
situacije izmedu njega i ostale dece u $koli, i joS mnogo toga, i da nije sa njom, stvarno
mislim da ne bi mogao da pregura ovaj period sam. IOP koji bi trebao da bude napravljen
jos je uizradi, a ve¢ je mart, i radi ponesto, pomalo ali da ne duzim pricu posto je nekako
ovaj deo jos svez, ne bas sjajno, i u poslednje vreme sve vise razmisljam kako i Sta dalje.
Na Zalost, mi smo ipak onaj malo Iosiji primer inkluzije koja je odli¢no zamisljena ali u
praksi nije bas dobro sprovedena. | kao neko ko radi u $koli vidim njene obe strane, mogu
da shvatim i poziciju skola kojima je to, na neki nacin, pored mnogobrojnih problema sa
kojima se nase danasnje Skolstvo susrece, protiv volje nametnuto i sprovedeno potpuno
haoti¢no i neplanski ali i ose¢am onaj tezi roditeljski deo. Tako da znam kako je hodati i
u jednim i u drugim cipelama, i Zuljaju, verujte mi i jedne i druge. Kako ¢emo dalje i $ta
¢emo, vide¢emo, da li je inkluzija prava stvar ili ne, ovako kako se sprovodi ima svojih
prednosti ali i puno mana. Mislim da ¢e vreme pokazati odgovore na ta i mnoga druga
pitanja koja prvenstveno mi kao roditelji imamo.

Maja Pejci¢ Milosevic¢
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TERAPEUT PRIJATELJ

Na jednom druzenju sa roditeljima autisticne dece u Savezu Autizam Srbija, ¢ula sam
re¢enicu: “Dobijemo dijagnozu, a ne i uputstvo sta da radimo”. Bas je tako!

Cini mi se da je najvaznije uputstvo ono koje se ti¢e terapeuta. Terapeut treba da nas
slusa, razume, ohrabri, nau¢i kako da radimo sa svojom decom.

Evo kakvo je bilo nase iskustvo.

Prvi susret sa terapeutima je bio kada sam dovela mog trogodidnjeg sina na prvi
pregled i procenu jer nije govorio, nije se igrao, nije gledao u o¢i, jeo je istu hranu i isao
samo poznatim putem u prodavnicu.

Bilo ih je nekoliko, ljubazni i fini. Svejedno sam se osecala neprijatno, jer su poceli
unakrsno da me ispituju, kao da sam na optuzenickoj klupi.

Pokusali su da odvoje sina od mene, iako sam ih zamolila da to ne rade na pocetku
razgovora. Nisu me poslusali. Rezultat je bio taj da Marko ne saraduje, ve¢ uporno trazi
nacin da dode do mame (ispod stola, preko stola, ispod reda stolica...). Zamislite kako
je toizgledalo!

Odgovarajudi na pitanja, imala sam utisak da Sta god da kazem, bi¢e upotrebljeno
protiv mene. | danas kada se setim tog razgovora ose¢am neprijatnost, pomalo i ljutnju.

Nekako smo to izdrzali i dosli ku¢i. Nikada do tada Marko nije bio tako ljut; plakao je,
grlio me jako a istovremeno je hteo da me povredi.

Nas su rasporedili kod terapeuta, svaki dan pola sata. | dolazili smo svaki dan. Odbijao
je da radi, da sedne, da gleda slike, plakao... | tako nekoliko meseci. Rekli su mi da tako
mora i da to nije strasno.

Kada je proslo tri meseca od pocetka tretmana, pronasli smo drugog logopeda, Zenu
koja bi dolazila kod nas kudi. Zakazali smo ¢as jedne subote. U pocetku mi se nije svidela,
ni sama ne znam zasto. Redale su se subote, a Marko nije plakao, nijednom.

Pokazala mi je kako da radim sa njim, ostavljala igracke da se igramo, savetovala...

Polako su te subote postale omiljeni deo nedelje. Cas vise nije trajao jedan sat vec tri
sata, a mi postajali prijatelji.

Ucio je Marko, a ucila je i mama.

Hvala joj od srcal!

Posle nesto vise od dve godine morali smo da trazimo drugog terapeuta. Ovaj put
sam znala kakvog terapeuta da trazim.

Terapeuti koji sada rade sa mojim sinom su pre svega strpljivi. Uvek su spremni da
situaciju preokrenu u svoju korist, jer znaju Markove potrebe i sposobnosti.

Pazljive su, hvale ga, ali se ponekad i svadaju. | od njih mama uci.
Postali smo prijatelji.

| njima hvala od srca!

Emilijana Mihaljica
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UKRSTENI SVETOVI

Kao odgovor na pitanje kakva sam bila sa svoje trigodine, obi¢no dobijam jednostavan,
kratak odgovor - u tri reci: malo, zuto i dosadno...

Kada jedno ,zuto, malo i dosadno” bi¢e ubacim u vremenski okvir - leto jedne od
ranih 80-ih i dodam mu prostor — dvoriste dedine kuce, dobijam sledecu sliku: staza
pored Zice za ves na cijoj sredini obi¢no ¢u¢im i mumlam samo sebi poznate stvari, dva
bela zeca sa ruzi¢astim o¢ima, basta, stabla jabuka, jedna tresnja i jedna leska. Na sredini
staze na kojoj sam — obi¢no sam samo Zuta i mala. Sebi nisam dosadna, a ni njemu. To
je staza gde su nam se prostori ukrstali. Dok trc¢i oduz nje, obi¢no me samo zaobide -
da me ne bi prekidao, a ako to ne uradi, poljubi me u Zutu kosu i nastavi. A ako ja ne
¢ucim, obi¢no ga pojurim —to je valjda, bila Zelja da nam se svetovi ukrste. On je to ¢inio
kratkim zaustavljanjem pored mene, poljupcem u zutu kosu, a ja bih to ¢inila drugacije,
juredi ga duz nase zajednicke staze, valjda da bih bila potpuna - i dosadna, naravno.

Iz tog leta, vremena kad je Velja odluc¢io da mu se svet sa tudim svetovima ne ukrsta
prostim jurenjem — ostalo je par fotografija. On, ja, i nasi beli zecevi. Se¢anje dozvoljava
i uvid u jos jedan par slika — deljenje i drugih prostora u dvoristu i price odraslih da Velja

Jhije kao pre’, ,da nesto nije u redu”.. Nisam shvatala... Mozda $to nisam ni znala $ta
treba da je,u redu”.

Za vreme koje je usledilo, se¢anje nije toliko velikodusno. Ne krivim ga, nije ni imalo
mnogo toga da ponudi. To je vreme koje nije bas Zelelo da ukrsti Veljin i moj svet. Jedino
$to nas je spajalo bili su mamini i tetkini razgovori sa hiljadu oprastanja, posle kojih bi se
naslo jos uvek nesto za pri¢u, mamine price da Velja sedi na prozoru stana (koji se danas
naziva,malim”) i gleda na ulicu, saznanje da se ono 5to nije ,u redu” zove autizam, Dastin
Hofman i,Kisni covek®, ¢lanci o Velji u novinama (koje sigurno vec i ne izlaze vise) i slike
U njima... naj¢ed¢e ona na kojoj on na krilima drzi jedno novo ,malo, Zuto i dosadno”
stvorenje — Suncicu.

Eto, secanje toliko dozvoljava - sve doskora. Uz ¢udenje kako se ranije nismo Cesto
sastajale, Suncica, jos par dana do zvanja gimnazijalca, i ja, jo$ toliko do maturskog
stanja, nalazimo se. Doduse, ne u dedinoj kuc¢i, ve¢ u jednoj zgradi koja nije daleko od
Veljine i moje stare baze.

Kroz pricu kako nema ni¢eg goreg od fizike u gimnaziji, ,srceparajucih” ljubavnih
problema i ostalih prica koje vec¢ bivaju smesne, polazi prica o nadasve njenom, ali i
mom veliko bratu... ponovno ukrstanje njegovog i mog sveta. Njegovog, koji i nije samo
to — vec je svet u kome ima mesta i za druge, naravno. Tada sam bila sigurna da se to
mesto nece zasluziti ako ga prosto pojurim - dakle, imala sam zastarele metode... Bila
sam svesna da viSe ne treba da ga jurim, ali nisam ni znala kako da drugacije ponovo
zasluzim mesto koje ¢e mi biti,u redu”..

Slede¢e godine stekla sam novo zvanje i laskavu titulu ,studenta iz provincije”
Negostoljubivi Beograd, suvise strma Balkanska ulica, posebno ako se uz nju penjem i
jos gore, ako ne znam gde iz nje treba da skrenem... ako, naravno, znam gde sam posla...

33



Pored brojnih ciljeva, snova od kojih je vecina odleprsala, imala sam jo$ jedan naum
— da se Veljin i moj svet sad ukrste na nov nacin. Predispozicije mi nisu bile loSe — kosa
je sada crvena, nisam vise mala, a nisam, valjda, ni dosadna... Bar ne njemu - nadam se
i sumnjam...

Sumnja se brzo rasprsila - negostoljubivi Beograd dobija jedno sebi suprotno mesto
- toplo dorcolsko potkrovlje koje u sebi gaji ¢etvoro ljudi. Starije dvoje od cetvoro
dobro znam, trece biée i ja ve¢ uspostavljamo tradiciju letnjih gostovanja u Kraljevu,
Cetvrto bi¢e nanovo treba da upoznam. Opet sumnjam - da li ¢e biti dovoljno da ga
samo pojurim? Nece, jer nema potrebe. Jer, Velja je rasprsio deo mojih sumniji. U vezi sa
njim -sve. Ne moram da ga jurim, ne moram da mumlam na sredini staze — dovoljno je
da budem to $to jesam. Nisam bas ,seka” (to je samo Suncicina titula), ali sam ,Caca” -
nadimak koji mirise na detinjstvo... Titula — sasvim dovoljna da bude laskava, da veoma
prija, jer je posebna, jer dolazi od nekoga ko je poseban, a ne samo drugaciji ili neko ko
Lhije uredu”..

Vec¢ su mi dosadile price o tome da ,ljubav ima hiljadu vidova“.. roditelji, Bog, lep
prole¢ni dan, jedna osoba koja se pravi da vas ne primecuje... i mnoge druge... Oni
koji nasiroko pricaju o tome, Cesto i ne pomisle da postoji hiljadu i prvi vid ljubavi -
kako moze da voli neko ko je autisti¢an... Ne pominju je, valjda, zato $to je suvise li¢na
i zato Sto treba da se dozivi. Mi, na taj nacin voljeni smo, Cini mi se, pomalo i sebi¢ni.
Jer, zadovoljeni smo lako, brzo, iskreno - zar to nije sve $to od bilo koje ljubavi trazimo?
Dobijate sve toi jo$ - primljeni ste u jedan svet koji, mozda, nikada nece biti razotkriven...
zar to nije dovoljno da budemo bezvremeno pocastvovani?

S druge strane, dobijate ljubav i izvornom obliku — onakvu kakva zapravo i jeste
odnosno, treba da bude — bez ustruc¢avanja, ustezanjai prikrivanja, o¢is¢enu od dosadnih
normi kojih se drzimo...

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

Aleksandra Markovic
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KOMSINICA MILICA

Zvono na vratima.... Krik u hodniku..... Znam, to je moja komSsinica Milica. Dva crna
oka, prelepa frizura, divan ten i iskrena Zelja - da bude prihvacena. Otvaram vrata.... Ulazi
sa potrebom da, kao i uvek, preciznije svakog dana, proSeta stanom, ukljuci televizor,
ispruzi se po krevetu, pusti klimu, odsedi na fotelji i odlazi. Uspemo mi da nacrtamo
nesto, da ispiSemo imena koja volimo, da lakiramo nokte... Ali.... autizam....

Moja komSsinica Milica je sada odrasla devojka, a bila je mala, nestasna, sa
psihomotorikom koja je umela i da zamara. Jurili smo hodnikom, kejom, “visili ” na
vratima... rasli.

A sada... Sta dalje?

Voleo bih da $to ¢es¢e ¢ujem zvono na vratimai da vidim iskrene ocice...Moju najdrazu
komsinicu Milicu, koja me ¢eka da dodem s posla da bi smo se druzili. Nasa ljubav je
iskrena, mi se razumemo i kada ¢utimo i kada u nedogled ponavljamo iste radnje — nas
dnevni ritual.

| opet zvono na vratima, koje nikada ne moze da me naljuti, ni kada spavam, ni kada
imam goste, ni kada Zelim “da nisam tu”. Jer zvono na vratima znaci: moja komsinica
Milica Zeli malo paznje a za uzvrat daje mnogo ljubavi, razbija moju monotoniju i leci
me od usamljenosti.

| kada razmislim, ona meni mnogo vise pruZa nego ja njoj, ili moja odrasla deca:
NESEBICNU LjUBAV KOJA NIKADA NECE DA ODRASTE | OSTARI.

Cika Rade, komsija.
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DOK SANJAM JAVU

Leto 1996. godine. Cula sam da je ¢erka nasih prijatelja u drugom stanju. Obradovala
sam se. Rekoh da je posetim. Tako sam i u¢inila. Otisla sam do nje. Do¢ekala me je velika“,
buduca mama, velikog stomaka. Kroz osmeh je rekla da ¢eka bliznakinje, pa zbog toga
je ,tako velika”. Pomislila sam:,Boze, kako je sre¢na, ocekuje radost, i to duplu”.

Jesen 1996. septembar, 17. GAK u Visegradskoj. Sedimo, ljubimo stomak, smejemo se
toliko da smo se bojali da ¢e nas izbaciti iz bolnice. Bilo nam je krivo kada su nam rekli
da je proslo vreme posete. Spremali smo se za slavlje, jer ¢e mama Tanja uskoro doneti
na svet dve srece, dve devojcice.

18. septembar 1996. Zvoni telefon. Prijatelji nam javljaju da se Tanja porodila. Radost,
do suza. Dve vesti. Lo3a i dobra. Lo3a vest je... Dobra je da se rodila Katarina. Jedva sam
Cekala dan kada ¢u je videti. Otisla sam do njih, poklonila sam joj plisanog zeku, i haljinu
za princeze. Nije ba$ bila hit u ono vreme, ali nekako sam volela da je ima, pa makar za
lutku. Bila je prelepa, medena beba sa lepim plavim o¢ima.

Jesen 1998. Katarina slavi drugi rodendan, tacnije svi slavimo, a ona place. Pomislila
sam ,sigurno smo joj dosadni, samo skacemo oko nje, a ona hoce da uZiva sa mamom,
tatom, i mladim bratom”. Nisam znala da ¢e od tada, na svakom rodendanu svako od
nas biti suvisan, jer je neko u njeno ime odlucio da je ,izoluje”, neko ko ¢e biti njen
dozivotni neprijatelj, ozlogladeni autizam. Mrzim ga! Oduzeo joj je sre¢no detinjstvo,
igru, radost, drugare... sve. Jedino sam mu zahvalna jer sam pocela da razumem jezik
koji je nerazumljiv, uspela sam da ocistim srce i da pustim ljubav da postane nevidljivi
dar za nju.

Volim Katarinu, toliko da i kada me udari najjatom snagom po golim ledima dok
uzivam na plazi ne osetim bol, ve¢ se samo okrenem i vidim okice plave kako mi govore
»zvini®. Ka¢a mi je stalno u mislima zbog brige kako je provela dan. Znam kako je bilo do
sada, 20 godina neprestane borbe njenih roditelja i brata da sacuvaju Katarinu. Jos vise
brinem kada pomislim da ¢e do¢i dan kada mama i tata, njeni andeli ¢uvari, nece biti
vise pored nje, kada ¢e njena sudbina biti neizvesna. Volela bih da ¢ujem da ¢e joj neko
obezbediti sre¢an i kvalitetan zivot i kada njih ne bude bilo. Kazu da je za to potrebna
kuca u kojoj bi boravila sa drugarima i stru¢nim i humanim ljudima. Verujem da ¢e dodi
i taj dan. U to ¢vrsto verujemo svi, jer je to briga svih nas.

Volim Katarinu. A kako da je ne volim!? Pa ja sam jedna od retkih osoba koja od nje
dobija,Pfu’, najlepsi poljubac bez reci, parée proje iako je najvise voli pa nece da je deli
ni sa kim. Sa njom imam najlepse fotografije, koje vrede vise od hiljadu re¢i. Cudna je
nasa ljubav. Toliko je velika da stalno sanjam kako nas dve razgovaramo, kako mi govori
da ima mnogo toga da mi kaze, ali eto, trenutno je sprecena, ali moci ¢e uskoro da
progovori i da mi isprica sve $to je precutala ovih godina. Verujem u to. Verujem i volim.
Mozda jednog dana stigne ,nagrada” Sigurna sam da je Katarina vila-svila, drugacija
od nas, koja nas udi i popravlja, pruza nam bezuslovnu ljubav i energiju, pomaze da
shvatimo njen tajanstveni svet, ne govori ali razume jezik ljubavi.

S ljubavlju, Katarinina ujna Eda.
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ZELJA

Deset godina ¢ekanja, dve godine srece i kona¢na poraZavajuca istina da Kac¢a ima
autizam o kom nismo znali nista. Genetske analize, posete lekarima i opet zid o koji
udaras, i tako dvadeset godina. Nije sve samo bol ve¢ i ogromna koli¢ina ljubavi koja
svakim danom raste. Ja sam prijateljica Ka¢ine mame. Posto imam dva sina Ka¢a mi je
kao ¢erka koju nemam. Uz mamu i tatu ja sam jedina osoba kod koje Kaca bez pitanja
mozZe i zeli da ostane kad njeni roditelji imaju obaveze, zato $to me je prihvatila isto kao
i ja nju, kao sebi ravnu. Ja nju tretiram kao da sve razume mada nismo razmenile nijednu
re¢, ali smo izmenile hiljade poljubaca i hiljade neznosti. Znam $ta voli i ona zna $ta od
mene moze da trazi. Uvek je volela ¢okoladu, krastavce, kobasicu, tofita bombone. Nasu
veliku kadu je oboZavala i nikada mi nije bilo tesko da je punim koliko god puta ona zeli.
Nije volela da sece nokte, da se SiSa, da jede mekane/gnjecave stvari, da slaze garderobu,
ali Kac¢a nije imala srca da me odbije, jer postovala je ono $to ja ¢inim za nju.. Nasu kucu
smatra svojom i zna u njoj svaki kutak, oseéa se dobro, kao da je njena. U mom delu
grada postoji jedno brdo niz koje silazim, dok se spustam uvek pogledom traZim zlatni
lanci¢ sa srcem, jer sam njega poistovetila sa zlathom ribicom koja ispunjava zelje. Moja
prva Zelja je uvek da Kac¢a progovori i da joj bude dobro. Svakog dana ista Zelja, uporno
je ponavljam, mozda ¢e me neko ko treba ¢uti, a mozda treba da kupim Stap i da sidem
na Dunav | UPECAM ZLATNU RIBICU DA MI KONACNO ISPUNI ZELJU!

Slavica Jankovi¢
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ZIVETI SA AUTIZMOM

Moj rodeni brat Aleksandar,osoba je sa autizmom. Stariji je od mene $est godina. Od
njegovog rodenja u Zivotu moje porodice sve se promenilo. Narocito za moje roditelje.

Bili su veoma sre¢ni kad se rodio. Govorili su da je uneo veliku radost i da ¢e biti njihov
ponos. Ni slutili nisu da je roden sa autizmom. Kao mali, bio je veoma Zivahno dete sa
svim normalnim potrebama kao 5to su igracke i mnogobrojne sitnice. U detinjstvu ga je
Cuvala baka. Sa njom je provodio puno vremena kao i sa roditeljima. Znao je puno stvari.
Jednoga dana sasvim iznenada, baka je primetila izvesne promene u ponasanju. One su
trajale neko vreme. Kad god bi ga uspavljivala, on bi se smejao bez razloga. Nakon toga
su usledila ispitivanja i pregledi da bi se ustanovilo da je roden sa autizmom. Odlucili su
da isprobaju sve $to bi doprinelo njegovom ozdravljenju... na Zalost, sve $to su probali
bilo je uzalud.

Aca je rastao iz dana u dan. Morali su da budu veoma jaki, ali bili su sigurni da ga ni
trenutka ne bi napustili. Po3ao je u vrti¢. Druzenje sa zdravom decom mu je pomoglo.
Znao je da broji, malo je znao i da ¢ita. Umeo je da kaze sve $to mu je bilo potrebno i
odgovori na neka pitanja. Tamo je iSao neko vreme a onda se otvorio dnevni boravak
za decu sa autizmom. Dobro se prilagodio. Tamo je naucio neke stvari bitne za Zivot...
kako je rastao, postajao je snazniji... imao je neke navike kao $to su mirisanje goriva
koje i danas traje. Voli da baca stvari iza ormana, da sakrije neke stvari i slicno. Veoma
su Ceste promene raspolozenja i nesanice. Nekada se dogada da po ceo dan i no¢ ne
spava da bi odjednom prespavao ¢itav dan zbog &ega je ¢esto neraspolozen. Zivot sa
svojim najblizima mu odgovara. U potpunosti se navikao na nas. Svaka promena nosi
neku dozu nervoze i treba mu neko vreme da se privikne na nova mesta i predmete.
Posle toga uziva u njima. Voli da ide u zooloski vrt jer ga jako privlace Zivotinje. Voli da
ih vidi i na TV-u. Privlace ga jaki mirisi parfema. Uz muziku posebno uziva, nista ga ne
bi vie obradovalo od dve ili tri ¢ase soka. Zvake obozava. Imao je jos dosta navika koje
su vremenom nestale ali koje su uticale na njegov dalji zivot. Bilo je svega - i lepih ali i
ruznih dogadaja. Kroz sve to nikada nije bio sam i uvek smo bili uz njega.

Danas je on veoma lep momak sa crnom kosom i plavim oc¢ima. Nastavlja Zivot sa
svojima koji i dalje brinu o njemu i vole ga svim srcem, jer bez obzira na autizam on je
osoba dostojna svacijeg postovanja i ljubavi. Ziveti sa autizmom zna¢i i nauditi da voli3
nekog sasvim drugacijeg od sebe i prihvatis ga takvim kakav jeste.

Marija Radovanovi¢
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DANA | MARKO

Uskoro ce biti 5 godina kako sam upoznala Marka i njegovu porodicu. Brzo smo se
sprijateljili. Cini mi se, ipak, da nas je Marko zbliZio.
Imala sam i ranije priliku da sre¢em decu sa autizmom, ali Marko me je osvojio.

Prvi susret nikad necu zaboraviti. Usao je, priSao mi, omirisao po vratu, pogledao
torbicu i istréao iz sobe.

Bilo je to vreme kada su ga ucili da ide na noSu. Nekada bi poslusao, a nekada bi samo
vukao mamu ili tetku da ga presvuku.

Cesto je bio hiperaktivan, ali se retko ljutio. Ono $to me tada, a i danas, fascinira je
da svaki otpor prestaje ako ga poljube majka ili sestra. Tada je uzvracao bezbrojnim
poljupcima.

Bio je tako simpatican, kad dotr¢i i uzme kolac¢ ili krastavac koji toliko voli i pobegne
smejudi se.

Menjao se Marko, mozda neko misli sporo, ali on se menjao i napredovao iz dana u
dan. Promene su se desavale stalno. Svakog dana uradi nesto novo. Interesovanja mu
rastu. Mnogo toga je prihvatio i sam otkrio.

Ja volim da ga vidim nasmejanog, kad bira ono 3to voli ili pogleda ispod oka, kada
¢ujem po neku njegovu re¢ makar je mama morala prevoditi.

On voli da bude napolju u dvoristu, voli $kolu, voli da igra tenis, a posebno se raduje
moru.

Volim ga i on voli mene.

Prijateljica, Dana Markovic
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MOJA SESTRA, MOJA DUSA

Ovim tekstom Zelim da zahvalim roditeljima na svemu $to su ucinili za nasu porodicu,
na nepresusnoj energijii hrabrosti. Mladim ljudima, nad kojima Bog, metodom slucajnog
izbora, izvede ovakav ili slican eksperiment u okolnostima nerazumnog ljudskog srca i
uma, Zelim redi da Zivot ne staje, da Sudbina trazi dug i ispunjenje cilja . Samo treba
imati vere, ljubavi i dovoljno strasti da se uhvate u kostac. Svako dete je kosmos za sebe.
Frojd: ” Svaki ¢ovek je neponovljivi eksperiment prirode,” Samim tim, ima neprocenjivu
vrednost za ¢ovecanstvo.

Bojana je zaspala. Posmatram je dok spava. Obrve joj poigravaju, izgleda nesto sanja.
Kako je moja sestra lepa! Da, zvuci smesno, ali nema ni jedne crte na njenom licu koju bih
promenila. Sve je mnogo savrienije nego na mom licu. Te male, slatke ruke sto ¢vrsto drze
jorgan. Ne brini Boki, ja sam tu. Uvek ¢u biti tu. Sestrino usnulo bice. Jedino Zila kucavica na
vratu odaje Zivot pored mene. Isuvise veliki i znacajan zZivot da bi olako protekao.

Svog detinjstva ne se¢am se kao mu¢nog ili teskobnog. Naprotiv, iz tog perioda izvire
samo radost i spokoj. Za to i mnogo Stosta u sestrinom i svom Zivotu zahvali¢u svojim
roditeljima. Bez lazne skromnosti, najhrabrijim i najplemenitijim ljudima na ovom svetu.
Zivot sa mentalno obolelim detetom meni je predstavljen kao sasvim normalan, i ako
to nije bio. Njima je bio tezak i psihicki i fizicki. Nikada to nisu pokazali. Bojana je imala
oko dve godine kada je prvi put postavljena dijagnoza da postoji izvesni poremecaj u
njenom ponasanju. Precizniju dijagnozu nikada nije dobila. Na prvom pregledu lekari
su rekli da nikada nece progovoriti. Godinu dana kasnije opovrgli su sopstvene reci
izjavom da je dete sasvim normalno 5to se tice moderne medicine. Ne Zelim ni da slutim
0 osecanjima moje majke dok je to slusala sa detetom na krilu, sa detetom kome ne zna
kako da pomogne. Koliko li je sebi tereta i krivice stvorila na srcu tih dana? Kako li su
jednom svezem bra¢nom paru proticale noéi u vecitim pitanjima:” Zasto? Sta se desilo?”
| valjda su, da bi izasli iz stvorenog zacaranog kruga, zapoceli svoju borbu. Borbu sa
zivotom, sa Sudbinom, sa Bogom. | danas, kada se setim tih godina, slobodno mogu reci
da su moje divljenje, postovanje i ljubav prema tim ljudima bezgrani¢ni.

Bojana sedi na radnom stolu, majka na stolici i upisuje u svesku minuse za svaku
neponovljenu rec. ” Bojana, kazi mama. Ma-ma, luce.” Stvarno je bilo tesko izvudi to
“mama”. Prvi dan, drugi, trec¢i, meseci, godine prolaze a dete, radoznalo trepcuci gleda
u svoju majku, nesposobno da joj odgovori onako kako ona zeli. | onda u petoj godini,
jednoga popodneva, ¢uli smo “mama” Vece radosti nije bilo na svetu.

Mama je godinama, svakog dana, satima sedela sa njom i ucila. Toliko promasenih
stru¢njaka proslo je kroz nas zivot. Najzad se pojavila gospoda Dana iz Smederevske
Palanke, defektolog, i prihvatila nasu Bojanu sa ¢uvenom recenicom: ’Progovorices mi,
dete, makar na kolenima!” Toj Zeni smo zahvalni jer je nas edukovala, a moju Bojanu
izvukla iz mraka. Za Palanku smo isli svakog drugog dana, mama i tata su uskladivali
vreme i svoje obaveze i bili vecito na to¢kovima. | priznacu, nikada se nisu Zzalili. Sve je to
bio normalan zivot. Sasvim normalan Zivot...
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Vreme je proticalo. Na Sest meseci kontrole u Beogradu i izjava dr Bojanina koja je
svima nama ostala u secanju:” Ovo mi je jedan od retkih slu¢ajeva u kome ne znam sta
se desava, koji samo Bog razume.”

Ja sam sve vreme rasla svojim tempom, imala sestru Bojanu i sa njom Zivela kao svaka
sestra. | volela je i svadala se. Povremeno sam postajala heroj, branedi je na razne nacine od
glupih i tuznih uvreda nekulturnih i osiljenih ljudi i dece. To su bili tedki trenuci. Ali ja sam
¢vrsto stajala ispred nje, ponekad tukuci se sa decacima duplo vecim i starijim od sebe.

Sa svojih Cetrnaest i njenih jedanaest godina, letnji raspust proveli smo u selu. Sada
mi se Cini da su ta dva meseca bila najlep$e magnovenje u mom Zivotu. Bilo je divnoii ...
apsurdno se zavrsilo. Jedne noci tata je umro. Nikada, ni u jednom ¢oveku nisam videla
toliko volje za Zivotom, kao tih dana u tati. Ali ... uvek nas nesto sprecava da dodirnemo
apsolut. ISunjao se naprecac iz nasih Zivota, ostavio praznu, crnu no¢ i zabezeknuta lica.

Ostale smo mama, Bojana i ja. Nastavile smo borbu i danas je nesvesno vodimo.
Svakodnevno radovanje sitnicama i stalna Zelja da budemo sre¢ne postali su nas moto
i Zzivotni stil. Vise nista nije tesko. Imale smo srecu u podrsci oc¢uha, koji je sa nama vec
dvanaest godina. Cika Milovan je na sasvim spontan i jedinstven nacin ispunio njen
Zivot i time majci i meni ponudio mir. Zahvalna sam mu na tome.

l... ta viSe reci? Vreme prolazi, jedna porodica je uspela da svog ¢lana, kome je trebala
pomo¢, uhvati za ruku i uvede u Zivot. Moju Bojanu je prihvatila okolina, ide u kupovinu,
placa ra¢une, obozava da uz kaficu kod ujke i ujne ¢uje sve novosti i traceve. Tamara,
Jovana, Natasa, sve moje drugarice su je prihvatile kao deo moga Zivota. Dolaze na njene
rodendane, salju joj razglednice sa letovanja, zovu je na kafu i kolace. Zbog svega sto
¢ine spontano, bez izlisnih pitanja, one i jesu moje prijateljice. Svaki muskarac u mom
Zivotu znao je za Bojanu, sve su to bili pomalo i njeni momci. Nikada ne zaboravljam
¢uvenu recenicu moje sestre, kada me vidi da pla¢em zbog ljubavnih jada:” Ne brini
Milice, nademo mi drugi momak. Ima ih jos.”

Ne znam cega bih se jo§ mogla setiti: milioni briga, milioni radosti, hiljade pogresnih
misli, hiljade ispravnih reci, stotine upitnih pogleda, stotine nasmejanih lica... sve to ¢ini
zivot moje porodice. Ista kao ostale...i totalno razli¢ita od drugih. Posebna po ljudima
koji je ¢ine. | ako smo mozda zamorci u ovom bozjem eksperimentu, ¢ini mi se da smo
sjajno odigrali svoje uloge i da ¢e ishod biti pozitivan. Pozitivan za nas koji volimo Bojanu
i za sve ljude koji Zele da pogledaju u nasem pravcu i shvate da Zivot nije savrsen, ali je
jedinstven i veli¢anstven u svojoj nesavrsenosti.

Dr Milica Stanic, Jagodina
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PRAKTICNI SAVETI

» Sloga u porodici gde postoji dete sa autizmom je jako vazna kako bi roditelji izdrZali
pritisak koji stoji pred njima, da uspesno vaspitaju i podizu dete sa autizmom.

» Nemarazloga daroditelji optuzuju jedan drugog zasto je dete sa autizmom. Diskusije
o genetskim crtama u porodici su veoma interesantne, medutim roditelji ne smeju
da ih upotrebe u konfliktnim situacijama, jer to ne dovodi ni do kakvog redenja.
Umesto bezvrednih rasprava koje dovode do neprospavanih nodi i razocarenja i
dovode u pitanje njihovo strpljenje, roditelji bi trebali da probaju da budu mirni i
sabrani i da odrzavaju raspoloZenje na jednom korisnom nivou.

» Dobri odnosi u porodici imaju veoma dobar efekat na dete sa autizmom, delimi¢no
jer dete ose¢a harmoniju u kuci i biva srecnije, a delimi¢no $to dobri odnosi u porodici
olaksavaju prakti¢ne situacije, a ostaje i vremena za drugu decu u porodici.

» Autizam kao hendikep ¢ini da jedan deo roditelja izgradi medu sobom stabilniji
odnos i da bas taj problem uspostavlja bolju relaciju medu njima.

» Idealno je ako roditelji mogu da dobiju podrsku od stru¢nih grupa kao 3to su
psiholozi, pedagozi, rehabilitaciono osoblje i da kontakti sa Skolom i pred-skolom
budu na dobrom nivou.

» Ako se Zivot prihvati sa jednostavno3cu i razumevanjem za situaciju u kojoj su se
roditelji nasli, onda ce i svakodnevni zZivot izgledati sasvim normalno, porodica ¢e
da funkcionise dobro, roditelji ¢e imati vremena i za svoje aktivnosti, modi ¢e da
se posvete i drugoj deci, a istovremeno ¢e moci da izgrade blizak odnos sa svojim
detetom koje ima autizam.

» Autizam nije hendikep koji se vidi spolja. Po svom fizickom izgledu se ova deca ne
razlikuju od druge. Roditelji ¢esto ¢uju komentare kako njihovo dete nije vaspitano
i nalaze se pred dilemom kako da reaguju i odgovore okolini u vezi sa detetovim
ponasanjem. Roditelji ne treba da se opterecuju okolinom, treba da ignorisu poglede
i komentare spoljne sredine. Podrazumeva se da roditelji treba da izvode svoju decu
u park, na igralista, u $etnju i na sva druga mesta koja su dostupna drugoj deci bez
hedikepa.

» Veoma je vazno da roditelji rano vaspitavaju dete sa autizmom tako $to ¢e ga
uciti pozeljnom ponasanju medu ljudima, kako bi problem njihove razlicitosti bio
prihvacen od okoline.

» Ni jednom roditelju nije lako da prihvati ¢injenicu da je ba$ njegovo dete rodeno
sa autizmom, koji obuhvata funkcionalne smetnje i hendikep koji ostaje ¢itavog
Zivota (ali u toku Zivota moze do¢i do poboljsanja unutar simptoma). Roditelj
mora da prihati da dete ima autizam, da igradi novi stav o Zivotu deteta, kao i nova
ocekivanja kako ¢e njegovo dete da se razvija. To je bolan proces. Roditelji moraju da
se prilagode novonastaloj situaciji i da nade koje su imali ranije o svom detetu nece
moci da se ostvare. Od tog trenutka planovi za razvoj deteta moraju da se izmene.

» Ako je moguce, roditelji bi trebali sebe da oslobode odgovornosti za detetov
autizam. Energiju treba da Stede za $to bolje posvecivanje detetu.
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U drustvu, unutar grada i opstine, trebalo bi da postoje institucije i stru¢ne grupe
koje ¢e da pomognu roditeljima u procesu savladavanja svog razocarenja, osecaja
odgovornosti, grize savesti i da krenu u normalan zivot, uprkos decijem hendikepu.
U vreme dok ¢ekaju dijagnozu, roditelji su veoma tuzni, nesreéni, uznemireni i misle
da je samo njihovo dete sa ¢udnim ponasanjem, i da ne postoje druga deca sa
sli¢cnim problemom. Medutim, kad se postavi dijagnoza i roditelji dodu u kontakt sa
drugom decom koja imaju autizam, tada osete olak3anje jer ima i drugih koji imaju
decu sa dijagnozom autizma.

Lokalna udruzenja za autizam pruzaju podrsku roditeljima, jer oni grade nova
poznanstva sa drugim porodicama ¢ija deca imaju autizam, razmenjuju iskustva i
prakti¢ne savete. Podrska i entuzijazam vode ih napred i zato je korisno da se druze
sa drugim porodicama. PoZeljno bi bilo da svaki grad ima lokalno udruzenje koje ¢e
da radi na pruzanju podrske porodicama u kojima neko dete ima autizam.

Proces da se dete sa autizmom nauci ne¢emu je mukotrpan i dugotrajan. Potreban
je veoma ambiciozan rad koji zahteva puno vremena. U porodici u kojoj postoje i
druga deca, moze se Ciniti da je nemoguce naci vremena da roditelj posveti vieme i
njima. Medutim, dobra organizacija same porodice, dobre rutine, daju moguénosti i
vremena i za drugu decu.

U svojoj svakodnevnoj semi, roditelji ne smeju nikada da zaborave vreme koje ¢e
posvetiti sebii svom partneru. Roditelji moraju da izdvoje vreme za svoje odmaranije,
hobi i da se odvoje na trenutke od porodice i grade druge socijalne kontakte, kao
na primer na sre¢u svoje prijatelje i svoje roditelje. To je jedini nacin da roditelji
izdrze dugotrajni proces, koji zahteva puno energije da bi detetu sa autizmom i
porodici pruzili sve $to je potrebno. Trenutak izdvajanja vremena za sebe je trenutak
skupljanja energije za dalje korake.

U porodici gde postoji dete sa autizmom a ima i druge dece, roditelji bi trebali da
osmisle kako da druga deca imala svoj kutak, da brat ili sestra imaju mogu¢nost da
zakljucaju svoje vredne stvari ili igracke, kako dete sa autizmom ne bi doslo do njih i
ostetilo ih. Roditelji moraju da posvete vremena i drugoj deci. Ona u porodici moraju
da imaju uslova da ih posete drugovi. Uz jednostavno objasnjenje o autizmu, njihovi
drugovi mogu da dobiju odgovor zasto se dete sa autizmom drugacije ponasa. Na
taj nacin se olaksava ostaloj deci u porodici da se ne stide svog brata ili sestre sa
autizmom. Dete sa autizmom mozZe da se nauci da neke igracke ili stvari ne sme da
dira.

Jedan deo dece veoma teSko oStecene u razvoju, sa veoma niskom inteligencijom,
ima strahovitih problema u procesu ucenja i ima ograni¢ene mogucnosti u sticanju
novih znanja. Cak, da bi se nauile neke prakti¢ne rutine iz dnevnog Zivota, potrebno
jeizuzetno strpljenje, postupnost, puno vremenai ponavljanja. Potrebno je redovnoi
svakodnevno organizovati sticanje rutina kod deteta. Posebnu paznju treba posvetiti
elementarnim znanjima i licnoj higijeni. Nauciti dete da ide u toalet je dugotrajan
proces, neki put visegodisnji. Vazno je dete uditi da jede samostalno i pedantno, da
sipa sa merom u tanjir, da ostavi tanjir na mesto, obrise salvetom ruke i usta.
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» Dobro je imati mnogo strpljenja, da se roditelji raduju svakom najmanjem napretku
kada je dete nesto naucilo. Uprkos teskim funkcionalnim smetnjama koje deca sa
autizmom imaju, ako se poducavanje pruza sa radosc¢u i entuzijazmom, ova deca
mogu da nau¢e mnogo toga to im je potrebno za svakodnevne aktivnosti. Ako
roditelj na vreme krene da trenira dete, na primer, da pere zube i uz to koristi detetovu
naklonost ka zvu¢nim signalima, onda je lako nauciti dete da pere zube elektricnom
Cetkicom. Motivacija deteta, stpljenje roditelja i trening daju kao rezultat da je dete
naucilo jako vazan momenat iz li¢ne higijene.

» Dete treba kod kuce uigri pripremiti za posete zubaru i lekaru. Na primer, ako roditelji
sa stetoskopom pokazu detetu kako to funkcionise u stvarnosti.

» Vecina autisticne dece je puna energije i veoma aktivna. Vecina dece sa autizmom
je dobrog zdravlja. Jedan deo dece ima epilepti¢ne napade. Pre nego 5to se po¢ne
medicinska terapija, treba naci fizicki uzrok koji prethodi epilepti¢cnom napadu.
Potreban je period posmatranja, da se na primer, vidi da i je epilepti¢ni napad vezan
za visoku temperaturu, napad ljutnje ili ima vise razloga koji ga uslovljavaju, ili se
moze utvrditi EEG snimanjem. Ako se lekovi rano ukljuce u terapiju, trebalo bi da se
dobro posmatra koji su negativni efekti lekova. Dogadalo se da deca sa autizmom
dobiju lekove protiv epilepsije, a da epilepti¢ni napadi bivaju ucestaliji. Kasnija
ispitivanja su otkrila da ovoj deci nisu bili potrebni lekovi jer su sami lekovi izazivali
napade.

» Deca sa autizmom, ¢ak i ona koja imaju govorni jezik, teSko pokazuju i re¢ima
ukazuju roditeljima da ih nesto boli. Roditelji su ti koji treba da prepoznaju da se
deca zdravstveno ne osecaju dobro. Pozeljno je, ukoliko je moguce, dete nauditi da
iskaze da ga boli grlo ili stomak jednostavnim re¢ima, pokretom ili slikom.

» Ako je potrebno da dete bude primljeno u bolnicu, onda je pozeljno da roditelj
ostane uz dete, da objasni osoblju detetovu bolest, da ispri¢a o detetovom ranijem
iskustvu kod lekara. Deca se osecaju sigurnija ako uz sebe imaju neki predmet, jastuk
ili igracku za koju su vezana. Deca sa autizmom mogu imati izrazenu otpornost
prema narkozi i to lekari treba da imaju u vidu. Kada se dete budi iz narkoze, naj¢esce
je zbunjeno i pozeljno bi bilo da neko koga dete dobro poznaje bude uz njega tada.

» Roditelji ne treba da su uznemireni zato $to dete pokazuje tendenciju da u periodima
jede samo jednoli¢nu hranu, npr. periodi gde dete jede samo makarone kasastu hranu
ili jednu vrstu povrca. U nekom drugom periodu dete ¢e na svoju volju poceti da jede
drugu hranu. Vazno je da na stolu bude mogucnost izbora. Ako je moguce, neka roditel;
postepeno u jelo ubacuje nesto od korisnih namirnica koje dete do tada nije prihvatalo.
Deca sa autizmom preferiraju hranu koja ne zahtevaju zvakanje, a sokovi, vo¢ne kreme,
jogurti su omiljeni. Na ovaj ili onaj nacin deca sa autizmom unesu dovoljno kalorija kroz
svoju ishranu i gotovo da nema slucajeva gde su deca sa autizmom neuhranjena. Deca sa
autizmom su zdrava i napredna u svom fizickom razvoju.

Zorica Erdeljan
Pedagog iz Svedske
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