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Razgovor s roditeljima djece s invaliditetom: jesu li
invaliditet dozivljavali kao stigmu ili Bozju kaznu?
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U cetvrtom clanku projekta za poticanje novinarske izvrsnosti Agencije za elektronicke
medije (AEM) donosimo price i svjedocanstva roditelja cija su djeca osobe s
invaliditetom. Jesu li kao obitelj zbog invaliditeta djeteta bili drustveno stigmatizirani te
jesu li kao vjernici ikad pomislili da je invaliditet Bozja kazna, neka su od pitanja na koja
smo trazili odgovore.

Roditelji djece s invaliditetom ¢lanovi su zajednice ,,Bartimej” koja okuplja osobe s
invaliditetom (OSl) u Zupi sv. Josipa na varazdinskoj Banfici. Zajednica je to u koju su
ukljuceni i roditelji, ali i volonteri. Mjesto je to na kojem se roditelji susrecu, razgovaraju,
dijele brige i strahove, medusobno se tjeSe i pomazu, ali i na kojem imaju mogucnost
potraziti duhovni razgovor s voditeljem zajednice, odnosno povjerenikom za Pastoral OSI i
¢lanova njihovih obitelji Varazdinske biskupije vi¢. Leonardom Sardijem.

Jedan od ¢lanova zajednice je i Toni Majcen Cije su dijagnoze epilepsija, umjerena metalna
retardacija i tromboza lijeve noge. Njegova majka Branka istice kako se s njegovim
invaliditetom suocila 11. dan od dolaska iz rodiliSta kuci. Toni se ubrzo razbolio, a od tada
do danas - 31 godinu - Zive Zivotom drugacijim od vecine ljudi. S obzirom na brojne
zdravstvene probleme i izazove, istiCe da o Tonijevu invaliditetu nije nikada razmisljala,
prihvacala te da zapravo za to nije nikad imala vremena - sve do polaska u Skolu, odnosno
u ,Centar za odgoj i obrazovanje Tomislav Spoljar“. ,Tada sam shvatila i prihvatila da je
Toni osoba s invaliditetom. Danas je to za nas sasvim normalna stvar jer su se stvari i Zivot
tako poslozili. Mi danas Zivimo, unatoc svim Tonijevim dijagnozama, kao svaka druga
obitelj. Suprug radi svoj posao, kéi ima sina (mog unuka ) i Zivi svoj zivot, a Toni i ja smo
nerazdvojni dvojac 24 sata na dan. Kao Sto sam rekla, sve se poslozilo i mi tako
funkcioniramo. Suprug i kéi uskacu kad mogu, a zaostalo sam tu ja“, rekla je Majcen.

Pohvalila je inicijative Pastorala OSI na Banfici zbog kojih se njezin Toni raduje svakom
susretu zajednice Bartimej. ,Zavoljeli smo taj Cetvrtak i ne bismo ga propustili nizasto na
svijetu, jedino kad je bolest u pitanju. Dolaziti na zajednicu je veliko veselje, radost do
neba, lijepo druzenje s nasim dragim prijateljima. Nema osobe bez osmijeha licu. Nase
zajednistvo, nase medusobno prihvacanje nikad nije bilo upitno. Zapravo, mi na tim
druZenjima i ne mislimo na invaliditet i razli¢itost. Cetvrtkom se dolazimo drufiti i biti u
drustvu s dragim ljudima. Nade se tu tako vremena za poneko svjedocanstvo, zatim teme
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koje se pozorno slusaju, dolasci ljudi koji nas zele upoznati ili pak biti ¢lanovima nase
zajednice. Slave se tu i rodendani i imendani svaki treci Cetvrtak, pa kad je moguce,
imamo i zivu glazbu koja njima puno znaci. Sve u svemu, u ovom nasem pastoralu, OSI su
pronasle smisao svog Zivota“, svjedoci ova majka.

Kaze da zna kako nesto slicno zajednici Bartimej postoji i u Zagrebu. ,Mislim da je ovako
nesto prijeko potrebno u svakoj Zupi i biskupiji. Puno je danas OSI koje nemaju nikakvih
aktivnosti, nitko ne pita za njih“, naglasila je Majcen. ,Mi smo izgleda imali privilegiju kad
smo upoznali naseg vi¢. Sardija. To je osoba koja je otvorila put u Zivot na%oj djeci. Nema
danas puno svelenika slicnih nasem, koji je prije svega nasoj djeci dobar prijatelj, a onda i
svecenik. Oni njemu mogu redi sve 5to ih mudi i veseli, on uvijek ima vremena za njih.
Mnogi nemaju takav senzibilitet”, istaknula je te porucila kako e trebati joS puno vremena
da bi se na nacionalnoj razini stvorilo isto ili slicno pastoralu kakav postoji u Varazdinskoj
biskupiji.

LInvaliditet mojeg djeteta nije ni stigma ni Bozja kazna. NaSa djeca su BoZja djeca. Bog ih
voli takve kakvi jesu. Bogu smo svi jednaki. O tome puno razgovaramo s nasim vic.
Sardijem. Puno nam znaci Crkva, ona je kao nas dom, u kojem smo objerucke primljeni.
Kad shvatis da imas dom, znas da si na sigurnom i da uvijek ima netko tko misli na tebe i
na tvoje dijete. U stvarnom zivotu ljubav i briga za nasu djecu su nemoguca misija jer u
druStvu se poStuju samo oni koji su bez greSke i mana. Hvala Bogu $to nam je poslao vIc.
Sardija koji nam i danas otvara nove vidike, pruZa nam nova saznanja“, kazala je Tonijeva
majka te uputila poruku i ostalim svecenicima: ,Dragi svecenici, koji se bojite upustiti u
iskustvo kakvo ima na$ vi¢. Sardi, a ipak biste to moZda htjeli, nemojte ¢ekati i razmisljati
Sto i kako. Otvorite svoje crkve za one osobe koje nemaju gdje. Nasa djeca, tj. OSI, takoder
su ¢lanovi naseg drusStva i trebali bi imati mogucnosti za bolji i ljepsi Zivot te osmijeh na
licu!”.

lzazovan zivot s 26-godisnjim Mihaelom ima i njegova majka M. J. (podaci poznati autoru
¢lanka). Odmah na porodu je doznala da njezin sin boluje od cerebralne paralize. Kako
kaze, osjecala se slomljeno i bespomocno. ,Danas znam da me on treba i moram imati
snage i energije, hrabrosti za svaki novi dan. Vjera me ojacala i omogucila da se lakSe
nosim sa svim zZivotnim problemima“, svjedoci ova majka.

Mihael je potpuno ovisan o drugima. Treba ga obladiti, hraniti, takoder odrzavati higijenu,
zadovoljiti njegove potrebe u vidu vjezbe; razgibavati ga, organizirati mu slobodno
vrijeme. ,Najvise mi pomazu moj suprug, odnosno Mihaelov tata i sestra. Zahvalni smo na
svakom novom danu provedenom u miru, slozi i veselju”, priznaje te dodaje kako im
upravo pastoral OSI pruza vjersku podrsku. ,Istodobno nam se omogucava razvijanje
duhovnog, ali i drustvenog Zivota. RazliCite vjerske radionice i teme proSiruju nase vidike.
Osjecamo se prihvaceno i dobrodoslo. Osobama sa invaliditetom i njihovim obiteljima
zasigurno je potrebno takvo druzenje”, kazala je. IstiCe da su u zajednici Bartimej svi
povezani i medusobno se podrzavaju, dijele slicnu svakodnevicu i teSkoce.

~Ponekad dodu teSka razdoblja koja sama po sebi namecu teska pitanja. Jer, tesko je
Zivjeti u danasnjem svijetu gdje se namece savrSenost. lako Zivim u vjeri, tesko je biti



konzistentan i moja je vjera poljuljana, a razgovor s vi¢. Sardijem pomaZe mi da se vratim
na ispravan put”, sviedoci Mihaelova majka.

29-godisnjem Sasi dijagnosticirana je Spina bifida i Paraplegia spastica. Njegova majka Ana
sama brine o sinu koji je u invalidskim kolicima. KaZe kako im je Zivotna svakodnevica
teSka, ali da uz Bozju pomoc i molitvu lakSe sve podnosi. LakSe joj je bilo, priznaje, i kad je
prihvatila sve Sto joj se u Zivotu dogada. Navodi da je sretna jer postoji pastoral OSI u
Varazdinskoj biskupiji te posebno zahvaljuje vI¢. Sardiju koji im je otvorio vrata Crkve i
primio ih u zajednicu. Naglasila kako nisu odlazili na mise zbog mnogobrojnih operacija,
ali da im je vi¢. Sardi postepeno priblizavao molitvu i misu. ,Bilo di dobro da i u drugim
Zupama ima ovakvih susreta jer OSI nemaju prostor za druzenja i slavlja. Mi smo u nasoj
zajednici upoznali puno novih prijatelja s kojima se druzimo, slavimo rodendane i
odlazimo na izlete”, porucuje. KaZze da o Sasinom invaliditetu nije razmisljala kao o BoZjoj
kazni, ali da nije bilo lako prihvatiti i razumijeti invaliditet tek rodenog djeteta. ,Nas dvoje
smo snazni borci i znamo se nositi sa svakodnevnim izazovima®“, istaknula je Ana.

| posljednja majka (G. M.) s kojom smo razgovarali Zeli ostati anonimna zbog stigme koju
kao obitelj nose u jednom malenom mjestu. Njezin 31-godisnji sin Toni ima nekoliko
dijagnoza i kroni¢nih bolesti te se u samom pocetku tesko s time nosila jer je, kako istice,
bila rijec o lijecnickoj pogresci. , Tuga, zalost, Sok, nevjerica, bijes, nemoc... Danas - isto, ali
naucis zivjeti s tim i prihvatis”, porucuje ova samohrana majka kojoj pastoral OSI, o kojem
smo vec dosta pisali, znaci iznimno mnogo. ,Ovakvih svecenika kao Sto je Zupnik na
Banfici te ovakvog pastorala kakav on nudi, potrebno je zaista mnogo vise. Trebamo
svecenike koji imaju sluh i osjecaj za OSlI, kao i za njihove obitelji. Nazalost, u nasoj
maticnoj Zupi nije takav slucaj”, kazala je te istaknula kako je sretna i zahvalna Sto se u
Zupi sv. Josipa na Banfici ona i njezin sin osjecaju prihvac¢eno i uvijek dobrodo3lo. Svoj
zivotni kriz prihvatila je kao blagoslov kao i mnogi drugi roditelji koji danono¢no brinu o
svojoj djeci jer imaju teske oblike invaliditeta.

Te snazne i hrabre ljude ne vidamo na ulici i o njima se slabo medijski izvjeStava. Mozda
su bas zato i dandanas pod tolikom stigmom (nevidljivi su pa zato i ¢udaci), o c¢emu
svjedodi Cinjenica da su neke majke iz ovoga Clanke Zeljele ostati anonimne.

Zivotne price ovih Eetiriju majki poticaj su svima da se aktivnije ukljuce i podrZe ovakav
pastoral kako bi zazZivio u mnogim Zupama u Hrvatskoj i kako bismo vidjeli da oni
.nevidljivi“ zapravo jesu medu nama, u nasim Zupnim zajednicama, i da nas trebaju. Kako
su pozvani Zupnici na pokretanje ili podrZzavanje pastoralnog rada s OSI, tako su i Zupljani
pozvani aktivnije se ukljuciti u svoje Zupne zajednice u kojima mora biti mjesta za svakog
covjeka jer, kako kaZe jedan nas svecenik, ,Zupa je svojevrsni svjetionik na odredenom
teritoriju, Zupnik je prvi Siritelj svjetla vjere, a Zupna je crkva posebno mjesto liturgijskih
slavlja, molitve i vjere, doZivljaja i prisje¢anja na razne prekretnice i vazne trenutke u
Zivotu..."”

Clanci objavljeni u sklopu projekta poticanja novinarske izvrsnosti Agencije za elektroni¢ke
medije:

1. Mi, ne oni - inkluzija osoba s invaliditetom u Zivot i poslanje Crkve (1)
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2. Svjedocanstva volontera o motivaciji i iskustvima rada u pastoralu osoba s
invaliditetom (2)

3. Projekti i aktivnosti Povjerenstva za pastoral osoba s invaliditetom i clanova
njihovih obitelji VaraZzdinske biskupije (3)
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* Tekst je objavljen u sklopu projekta poticanja novinarske izvrsnosti Agencije za
elektronicke medije. Dozvoljeno je prenoSenje sadrZaja uz objavu izvora i imena autora.
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