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Zivot im je udijelio najgore karte. Drzava ih je zaboravila. Mogli su se osloniti samo
na sebe, obitel; i prijatelje. Nisu kukali, stisnuli su zube i izborili se za bolji Zi vot sm.4




‘DRZAVA M JE NUDILA INVALIDNINU UMJESTO SKOLO



Unatoé teskim bole-
stima, predrasudama
| osobnim tragedija-
ma ovi ljudi kaZu da je
optimizam najvaznija
komponenta sretnog
Zivota. Stoga, sma-
traju, u njihovu Zivotu
nema mjesta za crne
misli | predaju.
Petra Zuvela (45) iz
Velike Gorice rodilase s
cerebralnom paralizom,
a podsmijesi i éudenje
okoline samo su je pota-
knuli da ostvari snove,
- Kad ljudi €uju 'cere-
bralna paraliza', pomisle
da je rije¢ o nekome s
intelektualnim ostece-
njem. Kad sam odra-
stala, djecu s posebnim
potrebama uglavnom su
smijestali u institucije.
Ljudi su na ulici znali
okretati glavu od mene,
no tad sam to smatrala
normalnim - kaZe Petra,
koja je prosla 20-ak
operacija na kostima
i misi¢ima te nekoliko
korektivnih zahvata,
Dok se Skolovala, drzava
je poticala djecu s
teskotama da preki-
nu Skolovanje | uzmu
invalidninu., No ana nije
Zeljela takav Zivot. Bila

Petra Zuvela zavriila j |e
-fakultet i poslijediplomski
studu, up|sa|a je skolu

boéanjem

je uporna i na kraju je
zavrsila Edukacijsko-re-
habilitacijski fakultet te
dobila posao u Caritaso-
vu domu u Brezovici.

- Na prijamni me sestra
nosila na ledima - go-
vori Petra, koja je nakon
Brezovice, 2002. potela
raditi u DV-u Zirek.

- OboZavam raditi s dje-
com i imam prekrasne
kolege. Posljednijih deset
godina Zivim svoj san
jer nisam imala nijednu
operaciju, nista me ne
boli i osjecam se odliéno
- kaZe Petra, koja je prije
dvije godine zavrsila
poslijediplomski studij
na istom fakultetu.

RENLI SU DA SAM SVEMIRAC
- Ispunila sam sve svoje
cilieve i zdrava sam. Jos
samo Zelim zasnovati
obitelj - zakljuéuje Petra,
koja je nedavno upisala
Skolu pjevanija, a u slo-
bodno vrijeme boéa.

Sa svojom dijagnozom
naucio je Zivjeti i Mario
Bebek (23) iz Zagreba.
Rodio se s artogripo-
zom, degenerativnom
boleséu misiéa i zglobo-
va. Imao je 28 operacija
da bi mogao koristiti

JA, ALI NIJE MI BILO NI NA KRAJ PAMETI ZIVJETI BEZ RADA’

SMO PAKAO,

NEMA_PR{M_JE Petra ima cerebralnu paralizu i
pomaze djeci, Mario s teskom bolesti misi¢a odlazi
predavati na Harvard, Danijel je ’duete lept:r...

'BOG TE KAZNIO'
Mariju Bebeku rugali
su se i uditelji i djeca.

On se uinat posvetio ™
pomaganiju drugimas,

.,.

ruke. Posljedice su tes-
ke, pa je €esto nailazio
na osudu okoline.

- U osnovnoj Skoli mi
je uéiteljica rekla da
me Bog kaznio pa zato
imam takve ruke. Djeca
su mi se smijala da sam
svemirac. Neki dan mi
je Zena na ulici rekla da
bi me trebalo biti sram
hodati s takvim ruka-
ma i neka si ih nekako
uljepsam - kaze Mario.
No on se viSe ne obazire
na neukost, a negativne
reakcije nagnale su ga
da pokrene niz preda-
vanja u Skolama i na
fakultetima, na kojima
govori o optimizmu,

51,2111 THEOE

- Pozitivno razmislja-
nje je iznimno vano.
Ljudima pri¢am svoju
Zivotnu pricu i objasnim
dai s invaliditetom

uz optimizam mogu
puno postiéi. Ja sam
zavrsio srednju Skolu za
sanitarnog tehnicara, a
sad se na Zdravstvenom
veleugilistu Skolujem za
sanitarnog inZenjera, Cilj
mi jednog dana drzati
predavanja po svijetu.
Zelim stvarati drustvo
koje moZe funkcionirati

i 5 nama razli¢itima -
kaZe Mario. Sljedeée
godine ée drzati pre-
davanje na americkom
sveucilidtu Harvard.




roditeljo i brata,

Bolujem od bulozne epi-
dermolize, rijetke koZne
genetske bolesti radi koje mi
koZa puca na dodir, Zovu nas
i ljudima leptirima. Sretan
sam jer sam nauéio uzivati u
malim stvarima. Radujem se
kada mi dan prode bez bolo-
va i novih rana, kada popijem
sok s prijateljima ili pogle-
dam dobar film, zapoginje
svoju pritu Danijel Subanovié¢
(32) iz Zagreba.

Uz tesku bolest od koje pati
samo 50-ak ljudi u Hrvat-
skoj, njega je Zivot obiljezio i
velikim obiteljskim gubicima.
| - Sa roditeljima i bratom sam
Zivio u Novskoj. O meni se
brinula mama koja mi je bila i
najbalja prijateljica i dokto-
rica. A onda je poteo ratiu
dvoriste nam je pala granata.
Ona je poginula. Sa osam go-
dina sam postao izbjeglica.
Otac se nije mogao brinuti o
meni pa me paslao u bolnicu

‘OSTAO SAM BEZ

CUELE OBITELJI, A
DAN BEZ BOLI ZA
MENE JE SRETAN’

SAM JE NA SVIJETU Danijef (32) ima najtezi
oblik rijetke koine bolesti. lako je ostao bez
probija se kroz fivot

u Zagreb gdje sam proveo
devet mjeseci. Zavrsio sam
srednju 3kolu za grafickog
tehni¢ara, no 1994. mi je
brat poginuo u prometnoj
nesreéi - prisje¢a se Danijel.
Po zavrietku Skolovanja
otac mu kupio mali stan u
Zagrebu i nedugo nakon tog,
2005., umro od raka pluca.
- 0d tada sam sam. Do prije
nekoliko godina bio sam po-
kretan, no imam rijedak oblik
bolest radi kojeg se stvaraju
karcinomi koze. 2008. su

mi amputirali $aku, 2010.
podlakticu, a 2013, stopalo.
Ovih dana iz bolnice su mi
javili da imam karcinom u

preponskoj regiji - prica Dani-

jel kojem pomazu prijatelji. |
u kuéanstvu i materijalno jer
su mu ukinuli invalidninu.

- Zivim dan za danom, bez
planova, no imam jednu
Zelju. Vise od svega Zelio bih
oti¢i na Kubu - kaZe Danijel.

PREPREKE | TESKOCE MOTIVACIJA SU DA SE COVJEK JOS VISE PG

ZIVOT U MRAKU | TISING
Sanja se svaki dan s veseljem budi
i dolazi u svoj atelijer u kojem
njezini osjecaji stvaraju djela

RADIM JER NECU DA

ZIVi SAMOSTALNO Senada se nije mogla pomiriti
s time da bi zbog invaliditeta drugi trebali
donositi odluke umjesto nje, pa se posvetila radu

Unatoé intelektualnim tes-
koéama, Senada je uspjela
pronaci posao I stan. Najveéi
uspjeh joj je, kaZe, 5to si je
sama organizirala Zivot.

Ne voli ¢uti da se ljude poput nje
naziva invalidima, a osobito ne
Zeli da ih se obiljezava nazivom
“mentalno retardirani®.

- Te rijeci nas vrijedaju jer
oznacavaju nekoga tko je za-
ostao, a mi nismo zaostali. Mi
imamo teskoce zbog kojih nam
treba podrska - rekla je Sena-
da Haliléevic (38) iz Zagreba.
Rodila se kao zdrava djevojcica,
no s tri mjeseca dobila je visoku

temperaturu. Posljedica je blag
do umijereni oblik intelektualnih
teSkoéa. Vedinu Zivota provela je
u institucijama.

- Cula sam da postoji udruga za
promicanje inkluzije. Svidjela mi
se ideja Zivljenja u stambenoj
zajednici - nastavlja ona. Ubrzo
je iz doma u Oborovu usla u stan
s cimerima u Zagrebu.

- Ukljugila sam se i u udrugu za
samozastupanje gdje sam po-
stala predsjednica, posljednijih
sam sedam godina ovdje zapo-
slena, a ujedno sam i predsjed-
nica Europske platforme samo-
zastupnika - objasnjava Senada
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GLUHA JE | SLUEPA, ALl
S VESELJEM STVARA
CUDESNE SKULPTURE

" Sanja iz Zagreba
rzradu;e iznimno sloiene skulpture pune detabu,

a inspiracija su joj uspomene, snovi i mirisi...

Gluhoslijepa kiparica Sanja
FaliSevac kaZe da svoje stanje
ne shvaca kao hendikep nego
kao svojevrsni blagoslov.

Mi, gluhoslijepi, smo posv
izolirani i zatvoreni u cetiri zida.
Treba nam pomoc za kretanje i
komunikaciju, a ne da nam drus-
tvo stalno postavlja prepreke.
Imam iste zelje kao i svi drugi,
no moram se mnogo vise truditi
da ih ostvarim. No ostvarujem

ih, Eto, imam atelijer, a sad mi
jos preostaje pronaéi muskarca s
kojim bih zasnovala obitelj - pri-
¢a pomalo stidljivo gluhoslijepa
kiparica Sanja Falisevac (50) iz
Zagreba. Bolest se razvijala po-
stupno, a do 15. godine vidjela je
i €ula. Slijepa je zbog glaukoma,
al emlcn nlkada mcu otkrlh za-

onoj mjeri u kojoj nam je uskra-
cena pomoc. No kad naidem na
prepreke, uvijek pronalazim na-
¢ina da ih zaobidem. Voljela bih
imati vise prijatelja, nesputano
otici na izlet. Voljela bih takoder
da od svog rada mogu Zivjet
objasnjava Sanja i dodaje da Zivi
s roditeljima, osobnu invalidninu
kao vlastiti prihod potrosi na re-
7z jeru. Prostor je dobila
na koriStenje od Grada Zagreba,
a drzava joj nikad nije pomogla.
- Kiparstvom se bavim 20
godina, i to je moja velika ljubav.
Inspiraciju pronalazim u sje¢a-
njima, snovima, mirisima. Moje
stanje za mene nije hendikep jer
sam sacuvana od losih utjecajai
pritiska modernog Zivota. Imala
sam srecu da su mi se drugi

osjeti dublje razvili. Ne volim da
me se smatra invalidom jer se
tako ne osjecam - rekla je Sanja.

Al DRUGI ODREDUJU ZIVOT

i dodaje kako im u radu udruge
pomazu volonteri i asistenti ¢iji
je zadatak za lanove pojedno-
stavniti sloZzene zakonske okvire.
Osnovna ideja je osnaZiti ljude
da krenu u samostalan Zivot,

- Za nas koji imamo intelektual-
ne teskoce postoje stotine bari-
jera. Stavlja nas se u specijalne
Skole, smjesta nas se u insti-
tucije, a mi ni na koji nacin ne
sudjelujemo u donosenju odluka
koje se ticu nas. Kad napunimo
18 godina, vecini se oduzima
poslovna sposobnost i dodje-
ljuje skrbnik. Ne moZes nista
raditi bez odluke skrbnika, Bez
poslovne sposobnosti u drustvu
ste nitko i nista. Umjesto da nam
olak3aju Zivot, svi propisi nas
stite od Zivota i uskraéuju nam
prava - zakljucﬂa je Senada.

SIM VO STO BI DRUGI NAZVALI PRAVIM tumm

Invalzdltet utjece na zivot u

THSKId/TZNYLS NYHOD

PO SVOJOJ MJERI Senada (2
kaie da je Zivot onakav ¥
akvim si ga sami stvurlmo




