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UVODNIK

Upanje umre zadnje

Ko je Clovek nepri€akovano soocen s ¢im neprijetnim, z ne¢im,
Cesar ni pricakoval, ali z druga¢nim od pri¢akovanega, kamor
sodi tudi rojstvo otroka z motnjo v razvoju, sprozZi pri
posamezniku razlicne odzive. Nekateri otrpnejo, drugi se takoj
lotijo zbiranja informacij, da bi o nepri¢akovanih okolis§¢inah
zvedeli ¢im ve€ in hkrati poskusili zmanjSati slabo napoved
nastalega stanja. Spomnim se pripovedi oCeta, ki je zgodaj zju-
traj zvedel, da se je hcerka rodila z Downovim sindromom,
nekaj ur pozneje pa je bil Ze na Sozitju, da bi dobil odgovor na
vprasanje, kaj zdaj.

Ko so starsi seznanjeni, da ima njihov otrok motnjo v duSevnem
razvoju, upajo, da bodo lahko tok razvoja spremenili, izboljSali.
Pri zdravnikih, ki dobro poznajo problem, ne dobijo upanja, vsaj
takega ne, kot bi si ga Zeleli. Nobena do zdaj znanih terapij ne
more spremeniti nespremenljivega stanja. Z zgodnjo obrav-
navo lahko izbolj8ajo govor, motoriko, vedenje, pospesijo kog-
nitivni razvoj, a izbolj$anje ima meje. Starsi pa zelijo ve¢ in Se
ve€. Zacne se krizev pot, romanje od zdravnikov do zdravilcev,
samooklicanih terapevtov, ki obljubljajo veg, ki zavajajo, do tis-
tih, ki poSteno povedo, kaj in koliko lahko naredijo v otrokov in
njihov prid.

Nekateri starSi se pri iskanju pomoc€i za otroka zlomijo in potre-
bujejo pomo¢ zase. Duhovniki so Ze od nekdaj tisti, ki dajejo
tolazbo, ki ljudi razbremenijo krivde, ki ljudem pomagajo, da
sprejmejo, kar jim je nalozilo zivljenje. Ne obljubljajo ozdrav-
itve, dajejo jim duhovno pomo€. A ljudje vseeno verjamejo v
Cudeze, v Cudezne ozdravitve. In romajo v kraje, kjer naj bi se
Cudezi dogajali.

V tokratni Stevilki NaSega zbornika objavljamo prispevke, ki
kazejo na to, kaj vse so starsi pripravljeni narediti za svojega
otroka, obresti pol sveta ali pa iskati stvarno pomo€ v svoiji
bliZini in s svojim delovanjem prispevati k Siritvi mreze pomoci.
Ena teh oseb je bila pokojna Pavla Kalisnik, o kateri piSe njena
héi Irena. Pogovarjali smo se z zdravilcem, ki obljublja le to, da
Z energijo pomaga pri samozdravljenju. Za prispevek smo
prosili dva duhovnika, patra dr. Andraza Arka, ki je spregovoril
o spovedi, in patra dr. Silva Sinkovca, ki je hkrati tudi specialni
pedagog in pozna stisko starSev Se z druge plati. Hvala
mamam gospe Ivanki, Roziki, Urski, Violeti, ki so razkrile svojo
trnovo pot iskanja pomodi in jo nasle v zadovoljstvu svojih

otrok. Tereza Zerdin

SOZITJE 2

NAS ZBORNIK
leto 54 - &t. 3/2021
SLO ISSN 0340-655X
udk 376,3

Zbornik izdaja:
Zveza Sotzitje - zveza drustev
za pomo¢ osebam z motnjami
v duSevnem razvoju Slovenije
Ljubljana, Samova 9,
Telefon: 01/43 69 750
Faks: 01/43 62 406
E-posta: info@zveza-sozitje.si
http: /lwww.zveza-sozitje.si
Izhaja Sestkrat letno.

Zaloznik:
Forma 1 d.o.o0., Ljubljana

Zalozniski svet:
Anka Pori, Matilda Suman,
Helena Primc,, Slava Donko,
Elizabeta Tuci¢

Zaloznisko-uredniski odbor:
Helena Primc, Tanja Grunfeld,
Tanja Sostari¢ Tasic,
Tereza Zerdin, Tina Znidarsic,
Zarja Vuckic

Glavna in odgovorna urednica:
Tereza Zerdin

Jezikovni pregled: Viasta Kunej
Oblikovanje: AleSa Vukosavljevi¢

Tisk: Forma 1 d.o.0.,
Samova 9, 1000 Ljubljana
Tel: 040 474 686

Celoletna narocnina:
17,90 eur, za ustanove 37,07 eur,
5% DDV je vklju€en v ceno.
Naro¢nino poravnajte na naslov:
Forma 1 d.0.o0., Samova 9,
1000 Ljubljana

Stevilka transakcijskega raéuna:
02036-0012027662
pri Novi ljubljanski banki d.d.

Fotografij in rokopisov ne vra¢amo.
Gradivo za naslednjo Stevilko mora
biti v uredni$tvu najkasneje
do 5. v mesecu pred izidom.

Na naslovni strani:

Vhod v cerkev
sv. Cirila in Metoda

NAS ZBORNIK




ISKANJE POMOCI V STISKI

SKUPINA ZA POZITIVNO
STARSEVSTVO

Ce zelite premagati obéutek izkljuéenosti in
osamitve, zdruzite moci z drugimi!

Ce Zelite premagati ob&utek izkljucenosti in os-
amitve, zdruzite moci z drugimi!

Na Centru Janeza Levca Ljubljana v Oddelkih
vzgoje in izobraZevanja JarSe Ze nekaj let
potekajo skupinski pogovori s star8i nasih
ucencev. Skupino za pozitivno starSevstvo
vodijo izkuSeni pedagoginji Irena Roblek in

SOZITJE

Anuska Kovac ter Solska psihologinja Mojca
JerovSek Toth. Vsako Solsko leto jo obiskuje
od pet do sedem druZin mlajSih u€encev. Vse-
bine pogovorov so predvsem s podrocja vzgoje
otrok, spodbujanja pozitivnega vedenja ter
celostne podpore druzinam.
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Otroci so nase najvecje bogastvo:
z nami v nasi soli bodo le kratek cas,
z vami pa ostanejo vse zivljenje.

Ker nam najvecCkrat prav najvecji izzivi
starSevstva prinesejo najdragocenejse lek-
cije, starSe na nasih sre¢anjih u¢imo, kako
opazovati svojega otroka, se mu znati prib-
lizati, ter jim ponudimo orodje, ki ga potre-
bujejo, da bodo lahko prebrodili tezke
polozaje in bodo tudi v prihodnje bolje pri-
pravljeni za reSevanje tezav.

Srecanja temeljijo na primerih dobre prakse,
so strokovno podprta, so pravi dialog in iz-

menjava mnenj ter potekajo v prijetnem,
navdihujo¢em, Zivahnem in zaupnem oz-
raCju. Zasnovana so tako, da ne utrjujejo
tezave, ampak s podporo drugih ¢lanov
skupine pomagajo zdraviti na primer ob-
Cutke osamitve, tesnobe, sovraznosti, stre-
sa, depresije, jeze, osamljenosti, sramu in
izklju€enosti ter tako vzljubiti in podpirati
sebe in svoje druzinske Clane.
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Zavedamo se, da vec€ ljubezni, kot jo ob-
¢utimo do sebe, vel jo lahko damo ljub-
lienim osebam ter tako dobimo vsi dovolj
podpore in modi, da lahko pois€emo resitve.
Ti pogovori starSem omogocajo, da lahko
povedo svojo zgodbo, delijo nasvete z
drugimi starSi ali dobijo informacije od
strokovnjakov in tako pomagajo sebi in dru-
gim. Imajo pa tudi terapevtski u€inek — starsi
tako neposredno izkusijo, kako dobro dene
resni¢na in globoka povezanost z drugimi,
kar je pogosto globoka preobrazbena in
zdravilna izku$nja. To je kraj, ki jim daje do-
volj varno zavetje, da lahko zaupajo, kaj se
jim v Zivljenju resni€no dogaja, opustijo
svojo Custveno obrambo in izrazijo svoje
pristne ob&utke ter odkrito in iskreno spre-
govorijo o tem, kaj se v resnici dogaja v nji-
hovem zivljenju (o druzini, zakonu, otrocih,
delu) — brez strahu, da bi jih kdo ocenjeval,
obsojal, zapustil ali kritiziral. To so najbolj
potrebovali in tega so si najbolj Zeleli. Ko to
izkusijo, obstaja vecja verjetnost, da bodo
zbrali pogum in se odprli pred svojimi pri-
jatelji, druzino, ljubljenimi — ker zdaj vedo,
kako dobro je Cutiti raven skupnosti in
povezanosti z drugimi.

SOZITJE

Ce zelite, da bodo
vasi najboljsi nameni
postali trdni cilji in da

vasa osebna preda-
nost ne bo oslabela,
ne hodite sami.

Nase podporne povezave so v redu, ko
lahko odgovorimo z DA na vprasanja, kot
so: Ali imate koga, ki mu je resniéno mar za
vas? Koga, ki vam je blizu? Koga, ki vam
zeli pomagati? Koga, ki mu lahko zaupate
in ste z njim povsem iskreni? Ce na nobeno
od teh vpraSanj ne morete odgovoriti
pritrdilno, nimate ucinkovite podpore, s
katero bi poskrbeli za svoje telesno zdravje,
nasli smisel Zivljenja, imeli ob¢utek ugodja,
povezanosti in varnosti.

Dvomljivec bi rekel: »Ce imam otroka s po-
sebnimi potrebami, ali mi bo to, da bom go-
voril o svojih Custvih, pomagalo bolje reSe-
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vati tezave in me posledi¢no pripeljalo k lep-
Semu zivljenju? Oh, lepo vas prosim! To
zveni prevec sentimentalno!« No, v resnici
JE empati¢no in socutno — zato tako dobro
deluje! Ker smo druzabna in Custvena bitja,
znamo poslu$ati svoj notranji glas in hkrati
skrbeti drug za drugega, narejeni smo, da
moramo ljubiti in biti ljubljeni. Dejstvo je, da
ljudje pogosteje izberemo Zzivljenjski slog, ki
poveliCuje zivljenje in krepi, kot pa
samounicujocega.

Vsak, ki se je kdaj pocultil v prostoru, polnem
tujcev, bolj sam kot doma v samoti, ve, da
izolacija ni le v Stevilu ljudi okoli tebe. Meri
se s kakovostjo odnosov v nasem zivljenju.

Nikoli nisem srecala
mocne osebe z lahko
preteklostjo.

Udelezenka pripoveduje: »Z leti sem se
umaknila v lupino udobja in se, kolikor se je
le dalo, izogibala druzenju in sklepanju
novih prijateljstev. Skupina za pozitivho
starSevstvo je vse to spremenila: ze od
prvega dne sem Ccutila, da so me drugi
udelezenci, s katerimi sem imela sreco deliti
svoje izkuSnje, sprejeli medse. Sprostila
sem se in odprla tako, kot sem ze skoraj
pozabila. Zdi se mi, da grem s srecanj ved-
no Custveno odprta, spro$¢ena in srecna.«
Ganljivo je doziveti, kako so starsi opisovali
SVOj proces sprejemanja otroka, koliko opti-
mizma in humorja premorejo, kaj jim pomeni
druzinska harmonija, kako se trudijo deliti

SOZITJE
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starSevske vloge in si ob vsem vzeti ¢as tudi
za partnerski odnos ter kako nekaj druzin s
svojim zgledom celo neposredno vpliva na
okolje in posredno spreminja druzbeno
mnenje.

Nekaj nacel nase skupine:

» Skupina je namenjena povezovanju, ne
popravljanju.

* Ne potrebujemo kritiziranja, potrebujemo
obcutek, da smo ljubljeni.

* VVsak od nas si zasluzi biti viden, opazen,
sliSan, sprejet.

StarSi se morajo zavedati, da so njihova
Custva za njih same enkratna in resni¢na, da
so tudi oni enkratni, posebni, nekaj vredni,
pomembni in znamenom na tem svetu. Nji-
hova Custva so jezik, ki jih povezuje z
drugimi, s skupino. Pomembno je, da pre-
poznajo in izrazijo svoja Custva, vplivajo na
svojo zivljenjsko zgodbo, da svojo zgodbo
in Custva delijo z drugimi, spoznajo, v ¢em
so si podobni, kaj jih povezuje, kaj jim po-
maga premagati osamitev, ki jih odtujuje od
drugih in njih samih. Vsi imamo v sebi
globljo modrost, pa morda zanjo niti ne
vemo, vse dokler se ne Cutimo dovolj svo-
bodne, da spregovorimo naglas.

Zdravilno je tudi empati¢no posludanje;
pogosto se pojavi globoko zaupanje v Ziv-
lienje, ko sliSimo, kaj v resnici Cutijo drugi.
Zave$ se, da nisi sam, da si v Cudoviti
druzbi; pogosto ugotovimo, da so prej
navadni ljudje, ki Zivijo svoje Zivljenje, ko se
vzivimo v njihov poloZzaj, izredni.

SOZITJE

Ce zeli$ priti hitro,
pojdi sam, ce zelis
priti dale€, pojdi
v druzbi.

Star$i so povedali, da so se naucili prema-
gati svoje strahove, se sprejemati, postati
odprti in ¢uteCi do drugih ter skupaj Crpati
moc iz ljubezni. Na sre€anjih resni¢no uzi-
vajo v druZenju, podane informacije se jim
zdijo zelo koristne, tudi sami jih bodo pos-
kusili uporabiti pri vzgoji svojih otrok.
Vsakokrat se lepo zahvalijo za res zabavno,
pronicljivo in interaktivno sre€anje Skupine
za pozitivno starSevstvo ter strokovno
gradivo, ki ga dobijo ob koncu vsakega sre-
Canja. Tega so se udeleZili bodisi na svojo
pobudo, na pobudo pedagoginj njihovih
otrok, ker so Ze obiskovali naso skupino ali
ker jim je bilo vSe¢ naSe vabilo.

Izzivi za naprej

Vsi skupaj — strokovni delavci in starsi,
iS¢emo nove, sodobne poti sodelovanja in
priloznosti za druZenja. Tudi starSi otrok s
posebnimi potrebami potrebujejo prijateljske
druzine in prostore razumevanja njihovih
potreb.

Nase starSe je Zivljenje postavilo pred veliko
preskudnjo Ze veliko prej, kot nas vse skupaj
trenutna epidemija covida-19, znajo se
boriti, se prilagoditi in nikoli ne obupajo. Mis-
limo, da se lahko marsi¢esa nau¢imo od njih
in da si zasluzijo oporo, spodbudo in
druzenje.

Mojca Jerovsek Toth, univ. dipl. psih., Center
Janeza Levca Ljubljana, OE OVI JarSe,
svetovalna sluzba
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O PAVLI KALISNIK

V¢asih je bilo drugace ... tudi pri iskanju
pomoci za otroke z motnjami v razvoju! To
mi je povedala moja mami Pavla Kali$nik.
Ko sem poslusala svoje stare, kako tezko
je bilo pred petdesetimi, petinpetdesetimi leti
priti do informacij, mi je postalo jasno, koliko
volje in energije so potrebovali za to tedaj.
Ni bilo interneta, ne mobilnih telefonov, Se
stacionarni telefoni so bili samo v podjetjih.
Leta 1965, ko se je rodila Darja, moja sestra
z motnjo v razvoju, mene $e ni bilo. Starsi
so ze trinajst let pred mojim rojstvom zaceli
biti bitko z u¢enjem in vzgojo h¢erke z mot-
njo v razvoju, vklju€evanjem v institucije,
drustva, iskanjem informacij, pravic, moz-
nosti za razvoj, oddih, druzenje ... Cez tri
leta se je pridruzil Se (na sre€o) zdrav fantek
Samo. A zanj ni bilo veliko ¢asa — vecino
¢asa in pozornosti je bilo namenjeno deklici
Darji, ki je bila zaradi zdravniSke napake ro-
jena s hudo mozgansko krvavitvijo in pri
Sestih letih Se ni ne govorila ne hodila. Prog-
noza je bila slaba.

Starsi so deklico vodili do Stevilnih strokovn-
jakov in jo tudi po dvakrat na dan vozili iz
Kamnika v Ljubljano v ambulante ter na
razne terapije. Kmalu po rojstvu so ugotovili,
da so izkusnje drugih starSev pomembne in
da si lahko starSi med seboj veliko poma-
gajo. Mami Pavla se je dejavno lotila iskanja
in povezovanja starSev in s skupnimi mo¢mi
so leta 1966 ustanovili Drustvo za pomo¢
du8evno prizadetim Domzale-Kamnik. Moji
star$i so se zavedali, da je iskanje pomodi in
skrb za lastnega otroka na prvem mestu, a
vendar so v C¢asih, ko to Se ni bilo tako
samoumevno, gledali naprej in zaceli delo-
vati SirSe ... Mami je bila v lokalnem drustvu

pobudnica in zaCetnica marsikatere dejav-
nosti, ki se je pozneje prenesla tudi na na-
cionalno raven. Tako je na primer zbrala
skupaj nekaj v drustvo v€lanjenih druZin, da
so Sli skupaj na krajsi dopust. Delili so
bole€ino, izkusnje, veselje. Mami Pavla je s
pomocjo moza TomaZza pripravila zabavni
program, ki je udelezence sprostil, jim vlil
voljo in zbudil Zeljo po vec takih dejavnos-
tih. SCasoma se je pridruzil kak strokovnjak,
da jim je strokovno pomagal in svetoval.
Pocasi so ta druzenja prerasla lokalno raven
in se po Zvezi SoZitje razvila v zaCetne in
nadaljevalne seminarje, nato v Stiriletni cikel
izobraZzevanja za mlade starSe, drugi del,
kjer so bile druzine z Ze starej8imi otroki, pa
v druzinska letovanja ... Seveda so da-
nadnje oblike obseznejSe, bolje organizirane
in izpopolnjene, razsirjene, a prvotna za-
misel Zivi napre;.

Spominjam se, kako je mami rada opisovala
to prvo druzenje v Crni na Koroskem.
Ceprav so bile druzine v stiski, pa vse je bilo
preprosto, po domace, so se na tistem do-
pustu vendarle tako lepo imeli! In kmalu so
prisli $e dopusti na morju: v Izoli, pa v
Novem gradu, pozneje v Umagu v domovih
Induplati JarSe, Lek, Komunala, pa v Viator-
jevih domovih v Gozdu Martuljku, Umagu

Iskanje pomodi je moja mami nadomestila z
dajanjem pomodi: v lokalnem drustvu je
sodelovala pri iskanju in evidentiranju oseb
z motnjami v duSevnem razvoju ter z
drugimi ¢lani drustva obiskovala star3e in
skrbnike, da se je v drustvu vzpostavilo vo-
denje Clanstva ter pregled oseb z motnjami
v duSevnem razvoju.

SOZITJE
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Kot star§ je sodelovala pri pobudi za us-
tanovitev delavnic za zaposlitev odraslih
oseb s posebnimi potrebami pod posebnimi
pogoji. Nastal je sedanji Varstveno-delovni
center INCE Menge$ (1978), ki ga je veC let
obiskovala tudi Darja. Po skoraj dvajsetih
letih so se Zelje spremenile in Pavla je kam-
nisSkim star8em rekla: »Gremo na svojel«
Tako je tudi na njeno pobudo nastalo
samostojno Drustvo Sozitje Kamnik in pos-
ledi¢no tudi varstveno-delovni center. Metka
Hribar, dolgoletna mamina naslednica in
predsednica kamniSkega druStva, je za-
pisala: »Ce nas ne bi spodbujala, verjetno
ne biimeli korajze ... pa nam je uspelo. Tudi
z njeno pomocjo. Vsa leta nam je stala ob
strani in nas napeljevala na nekatere
izboljSave v drustvu in varstveno-delovnem
centru. Pa tudi na ¢lane ni nikoli pozabila in
jim je nesebi¢no dajala moralno pomoc.
Pogovori z njo so bili nadvse koristni, saj
smo se naucili sprejemati naSe otroke
takSne, kot so. To je najvecje darilo, ki nam
ga je Pavla lahko dala ...«

Neke vrste pomo€ za starSe sva bila tudi
midva z bratom, ker so naju starsi dobro vz-
gojili: menda se je vecCkrat zgodilo kaj gan-
ljivega. Tako recimo, da sem, sama mala
puncka komaj hodila, ko sem opazila, da
ima sestrica Darja teZzave s tem, da bi nekaj
prestopila, in sem tekla k njej, ji ponudila
oporo in jo kobacaje peljala ¢ez oviro. Ali
recimo brat Samo, v rosnih najstniskih letih
(ko od takega fanta nihe ne bi priakoval
tega), je starSem spotoma povedal, da lahko
nemoteno delajo naprej, saj je sestri Darji
ravno zamenjal higienski vloZek in bo za
nekaj uric Cista ...

Mami Pavla je bila dolgoletna predsednica
lokalnega druStva Domzale-Kamnik (1973—
1982 in 1992-1995). Pod njenim vodstvom
je bilo drustvo eno izmed najbolj dejavnih in
inovativnih, s svojo dejavnostjo pa je ne-
posredno vplivala na razvoj drugih drustev.
Izmislila si je tudi meddruStveno druzenje v
obliki piknikov in prve piknike v navezi
drustev Kamnik-Domzale in Ljubljana orga-
nizirala kar na travniku pred domaco hiSo.

Fotografije izdelkov U¢encev Centra Janeza Levca OVI Jarse
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Menda sta celo dva avtobusa pripeljala iz
Ljubljane. V drustvu so se organizirali tabor-
niki, telovadba, izleti ...

Vrsto let je bila tudi ¢lanica izvrSnega od-
bora Zveze Sozitie. Veliko znanja in iz-
kuSenj je predala in dolga leta tudi veckrat
na leto sodelovala kot koordinatorica druzin-
skih letovanj pri Zvezi SoZitje. Seveda je
navdusila tudi mene. Z veseljem sem ji kot
majhna puncka pomagala »&uvati otrokex,
pozneje voditi delavnice, izlete in zabavne
igre za konéni piknik. Ja, sama si je v druZini
izoblikovala svojo naslednico: z osemnaj-
stimi leti sem tudi sama zacela voditi
skupine druzinskih letovanj, pa seminarje za
brate in sestre. Na pobudo Tomaza Jereba
sem se celo zaposlila na Zvezi SoZitje kot
koordinatorica socialnih programov. Seveda
je moja mami Pavli ob&utila neverjeten
ponos, da h¢i nadaljuje njeno delo.

Ko sem raziskovala za ta ¢lanek in iskala
ljudi, ki bi mi povedali e kaj o delu moje
mami, sem naletela na same preseznike.
Vsem je bilo skupno, da se spominjajo, da je
z veliko zamislimi orala ledino na lokalni
ravni in v nacionalni organizaciji Sozitje. In
vsi se je spominjajo kot izredne Zenske, ak-
tivne in ambiciozne matere, ki je za svojo
h&er z motnjo nasla in odprla veliko poti. Kot
oseba je bila prijetna, topla, so€utna, zato je
nasla pot do mnogih starev.

Ce sklenem, je bilo pravzaprav véasih z
ljudmi, kljub razliénim ¢asom, tako kot
danes: nekateri starSi so otroke vodili v
Rusijo k zloglasni DZuni in Cudodelnikom tis-
tega Casa, da bi jih ozdravila »prizadetosti«,
drugi so obupali nad Zivljenjem ali usli iz
»toksiCnega« okolja, nekateri starSi so za-
vzeto sodelovali v delu organizacij, a ve-
¢inoma so le sledili in se pustili voditi. Moja
mami Pavla Kalisnik je vodila. Iskala je nove
poti in za seboj pustila nepozaben pecat.

Bila je markantna in enkratna. Z motnjo
svoje hcere se je spopadla tako, da je zanjo
ustvarila osebam z motnjo prijazno okolje,
ki za Darjo skrbi, tudi ko naSe drage mami ni
veC. Navsezadnje je Ze v druzini vzgojila
dva otroka (brata in mene), ki lepo skrbiva
za sestro z motnjo v razvoju. Pod njenim
vodstvom je lepo zaZivelo lokalno SozZitje,
svoj pecat je pustila na Zvezi SoZitje. Ne le
da je moja mama poiskala pomo¢€, ne-
sebi¢no je pomagala tudi drugim.

Gospa Fani, ki je izdatno pomagala tudi z
organizacijo v lokalnem drustvu, je o njej za-
pisala: »Pavli je bila Zenska z moc¢no
hrbtenico in neverjetno voljo, da je poma-
gala vsem, ki smo njeno pomo¢ potrebovali
in jo hoteli sprejeti. Trudila se je za vse in za
vsakega, za starSe, ki smo bili neuki, da
smo dobili svojo moznost. Nikoli ne bo poz-
abljena.«

Strinjam se. Taka zapuscina, toliko zgodb.
Zal mi je, da si nisem vsega zapomnila,
lahko bi napisala knjigo o njenem delu. A
vsaj nekateri spomini bodo ostali. In njena
dela. V nasih srcih bo vedno ostal del¢ek nje
in svetloba, ki nam jo je dajala, nam bo
svetila Se naprej ...

Hvala, mami Pavli!

Za obujanje spominov se zahvaljujem: Metki
Hribar, Fani Vrankar, Veri Juhant, Tomazu
Jerebu, Tatjani Novak in Samu KaliSniku.

Irena Gori¢anec
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MOJA POT Z MOJIM
»MALIM SINOM«

Vse skrivnosti se rodijo v tihi ljubezni.
Ta tiha ljubezen je bil moj sin.

Rodil se je s kle§¢nim porodom. Ko sem za-
gledala njegov obraz, po katerem je tekla
kri, sem se izgubila. Po nekaj kratkih minu-
tah izgube zavesti sem na glas zajokala in
sem Zelela otroka ¢im prej videti. Toda Zal
mi ga niso pokazali z razli€nimi izgovori. Pri-
nesli so mi ga Sele po Stiriindvajsetih urah.
Stisnila sem ga k sebi in spet glasno za-
jokala. Privila sem ga k sebi in mu Sepetala:
»Moj sin, ti bo§ vedno ostal moja velika
ljubezen.«

Po dveh mesecih je bil spet v bolniSnici in
ves Cas je jokal, jaz pa sem trpela, obu-
pavala, a ga imela neizmerno rada. V tej
nesreci, z nebogljeno osebo, sem tavala od
mesta do mesta, od Maribora do Ljubljane,
Budimpeste, Zagreba in do Beograda. Vse-
povsod je bil odgovor na moja vprasanja
enak: Kaj bo z mojim otrokom? »Va$ otrok
bo ostal vedno otrok s posebnimi potre-
bami.« Solze so tekle v potokih, bilo je
mnogo neprespanih nodi, velikokrat sem se
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znasla v depresiji. Ni bilo ¢loveka, na ka-
terega bi se lahko obrnila. Tavala sem v
temi, pomo¢ sem iskala tudi pri raznih
l[aiCnih zdravilcih, ki so se trudili, mi sveto-
vali, a izboljSanja ni bilo.

Potem sem sina, spet na svoje stroske,
vozila v Maribor na govorne vaje. Stanje se
ni veliko izboljSalo. Nato sem izvedela za
nekega zdravnika na vojaski bolniSnici v
Beogradu, ki se je ukvarjal s takimi otroki.
Bila sem pripravljena iti na konec sveta, da
bi moj sin ozdravel. Pet let sva se vsak
mesec z vlakom vozila v Beograd na kliniko.
Tam sva ostajala dva dni. Vsepovsod sem
prosila za pomoc€, ker je bil to za naso
druzino velik finanéni izdatek. Po dolgi in
muéni poti so mi omogocili brezplacno
zdravljenje. Vsi ostali stroski, kot so potni
stroski, bivanje v Beogradu, so bili nasi.
Domov sva se vracala v ponedeljek zjutraj
ob sedmih. Takoj po vrnitvi sem morala v
Solo, saj sem bila uciteljica. Nih¢e ni uvidel
mojega trpljenja in utrujenosti. Otroka sem
dala v vrtec, saj nisem dobila varstva doma.

Po enomesecnem obiskovanju vrtca so mi
odpovedali gostoljubnost, ¢e$ da je moj sin
mote€. Znova je sledil Sok, kam z njim. V
vasi sem po nekaj dneh iskanja nasla
gospo, ki ga je pestovala le krajsi Cas.
Znova sem se znas$la v stiski. Na sre€o se
mi je ponudila gospa, ki je zaznala mojo
stisko. Platevala sem ji v tistih Casih tretjino
svoje plaCe. Z moZem sva sklenila, da bova
najinemu sinu omogocila sre¢no otrostvo.
Blizal se je ¢as obiskovanja Sole. Sin naj bi
se z avtobusom v oddaljeno Lendavo. Spet
sem iskala spremljevalko, ki bi ga sprem-
ljala v Solo in domov. Moj moz je moral na
sluZenje vojaskega roka in znova sem os-
tala sama z otrokom.

Dnevi so bili dolina solz. Toda naredila sem
vse, kar je bilo v mojih moceh. Veselila sem
se vsakega, $e tako majhnega napredka,
saj nisem pri¢akovala tistega, Cesar otrok ni
zmogel.

Ostala sem sama s svojim ranjenim srcem.
Tokrat mi ni nihe pomagal, me usmerijal in
svetoval, kam naj se obrnem. Bilo je grozno.
Morala sem se znaijti, kakor sem vedela in
znala. Na mojo veliko sreco je bil tedaj us-
tanovljen varstveno-delovni center v Murski
Soboti, kjer je bil moj sin Stefan (Pi¢o) spre-
jet. Vozil se je z avtobusom. Vedno sem
trepetala, ali bo sre¢no pridel tja in domov.
Velika sre¢a pa je bila, da sem sre€ala dve
sréni, ljubeznivi in Cuteli pedagoski delavki,
ki sta imeli veliko srce, potrpeZljivost in trdno
voljo pomagati tem nemo¢nim osebam.
Cez &as $e prijetna novica: ustanovili so
Drustvo Sozitje. Zaceli so se boljSi in lepsi
Casi za vse nas in naSe ljubljene otroke.
Stkali smo most prijateljstva, ki $e danes
cvete. Povezani smo kot ena druZina. Kot
drevo, kjer vsaka veja raste v svojo smer,
korenine pa ostanejo skupne. Nae Ziv-
lienje je kakor reka, ki te€e mirno, toda
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veckrat zaZzubori, a mi vse to znamo in zmo-
remo umiriti.

V drustvu smo povezani, reSujemo proble-
me, se zabavamo, hodimo na seminarje,
izlete, letovanja itn. NaSe Zivljenje se je z us-
tanovitvijo drustva polepSalo. V druzbi smo
sprejeti, gmotno stanje nasih otrok se je
izboljSalo. Mi, starsi in otroci, nismo ve€
izklju€eni iz druzbe. Imamo vec ustanov, ki
nam pomagajo.

Da se danes pocutimo tako dobro, se mo-
ramo zahvaliti dusi in predsednici nadega
druStva gospe Mariji Baci¢. Gospa Marija s
svojim odnosom do otrok s teZzavami v
razvoju v nas starSih z ranjenim srcem
vzbudi sreco, sije kot sonce in nas greje.
Vedno je pripravljiena pomagati in nas
pobozati s svojo toplo roko in nasmehom.
Svoj prosti €as Zrtvuje za drustvo. In mi ¢lani

drustva smo ji iz srca hvalezni za vse, kar
naredi za naSe otroke in nas starse.

Naj konéam besede o svojem sinu Stefanu,
po domace Picuju, ki je star Ze sedeminpet-
deset let. Je visok, lep in lepo vzgojen fant.
Dobro je sprejet v drustvu, rad obiskuje
varstveno-delovni center in se druZi s pri-
jatelji. Njegov govor je komaj razumljiv, a
imamo ga radi takdnega, kot je. Ponosna
sem nanj in res zivimo lepo druzinsko Ziv-
lienje.

Skrb za nemocne bogati nasa srca in dude,
nam pa lep8a Zivljenje. Lepo je, Ce se
imamo radi, in lepo je dajati ljubezen, saj je
to velik zaklad, je lepota in cvet, ki nikoli ne
oveni.

Rozika Feher, mama sina Stefana - Picuja

VSE MOJE ALTERNATIVNE
POTI

Sem Darko Celec, rojen sem bil jesenskega
dne pred Stiridesetimi leti v Murski Soboti. V
svoji zgodbi bom opisal vse svoje alterna-
tivne poti zdravljenja. Moj glas oziroma
beseda bo moja mama. Ona me najbolj
razume in ve, kaj vse sem poskusil in kak-
Sna je bila moja pot.

Ko sem se rodil, sem bil v veliko veselje svo-
jim starSem in sestrici. Bil sem priden
dojencek, kot vsi dojencki sem rad jedel in
spal. Klicali so me pleSko, to pomeni, da
nisem imel las. Bil sem fantek svetle polti in
modrih o€i. Sedel sem ze pri Sestih mese-

cih in shodil pri enajstih. Bil sem zelo zado-
voljen s svojim Zivljenjem. Potem sem dobil
neko cepivo in moje zivljenje se je naenkrat
zelo spremenilo. Po tistem se nisem vec€
dobro pocutil. Nisem vec jedel in nisem spal.
Jokal sem dan in no¢, kar je moje starSe
spravilo v obup. Dobil sem Se napad bron-
hitisa in alergije, tako da sem prvic€ pristal v
bolniSnici. Mama ni smela k meni in bil sem
zalosten. Bil sem odloen, da vse to
premagam, pa mi ni uspevalo, bilo je le Se
hujse. Velikokrat me je prav hudo dusilo in
Ze deseti€ sem pristal v bolniSnici. Nihce mi
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ni znal pomagati. Po vsem tem sem na
koncu skupaj z mamo obupal. Mama je ve-
liko jokala, jaz pa sem prenehal govoriti.
Sedel sem v postelji in samo gledal v steno.
Na obrazih svojih starSev sem videl, da so
postali zelo zaskrbljeni.

Mama je Sla z mano k zdravniku in prosila
za preglede. Hotela je, da se vrnejo moje
besede in moj glas. Najprej sem Sel v ljub-
ljanski klini€ni center, kjer so po testiranju
povedali, da sem popolnoma gluh. Potem
sem pristal na Centru za gluhe in naglusne
otroke Maribor. Tu mi ni bilo v§e€ in sem
nenehno jokal. Potem me je mama peljala
na kliniko SUVAG v Zagreb. Tam sem se
lotil nekaterih vaj s sluSalkami. Tukaj so
ugotovili, da zelo dobro sliS§im, celo bolje, kot
je obi¢ajno. Bil sem vesel, da so ugotovili,
da zelo dobro sliSim. Moji mami ni bilo ni¢
jasno, zato se je odlocila, da gre z mano k
pedopsihiatru v Maribor. Ker sem zadnje

Case v tem obdobju zelo rad gledal cen-
trifugo naSega pralnega stroja in v roki nosil
pleni¢ko, brez katere nisem ne spal in ne
jedel, sem postal zelo ¢uden. Mama je to
hotela razloziti zdravnici, vendar jo je ta pre-
hitela in vpraSala, ¢e imam rad pralne stroje
in centrifugo? Bil sem Sokiran, kako je to
vedela. Potem je moja bolezen dobila ime —
AVTIZEM.

Tedaj se je zacCela alternativna pot mojega
zdravljenja. Uradna medicina ne priznava
avtizma kot bolezni, zato smo ubrali dru-
gacno pot zdravljenja z upanjem na boljSe.
Slisali smo, da obstajajo ljudje, ki naj bi imeli
veliko ve€ moci kot mi drugi, in da bolne ljudi
zdravijo z bioenergijo. Upali smo in se
odpravili dale¢ v Dalmacijo v Zelji, da bi me
ozdravili. Vesel sem bil kopanja v morju in
mivke na plazi. Vsak dan zjutraj smo hodili
na terapijo. S trajektom smo se peljali na
otok, in to je bilo zame pravo dozivetje. Malo
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manj me je zanimala terapija, ki je slonela
na dotikih in mahanju rok okrog mene.
Mama me je vsako jutro opazovala, ali se je
kaj spremenilo. Bioenergetik je obljubil, da
bo vse v redu. Po enem tednu, ko sem imel
tega Ze dovolj in sem se izmikal vsakemu
dotiku, je bila terapija kon¢ana. Mama se je
z mano vrnila ez mesec dni in e z atijem
sem Sel neko jesen. V spominu sta mi os-
tala samo hotelska soba in dober zajtrk.

Tako se je zaCela moja socializacija. Bil sem
obseden s hoteli in vedno, ko smo doma
pripravljali potovalko, sem vso no¢ ¢akal na
odhod. Posledica mojega sre¢anja z bioen-
ergetiki je bila samo malo porjavelosti od
sonca in lep spomin na morje. Mama je
veckrat poskusila Se z drugimi zdravilci, a se
je koncalo vedno enako. Res nisem Zelel
dotikov neznanih ljudi, njihovega govorjenja,
mazanja z razliénimi olji ter obra€anja in
sukanja mojega telesa. Mama se je trudila,
Zelela mi je pomagati, vendar ji to ni uspe-
valo. Zagel sem glasno protestirati, ploskati
in kri¢ati. Silili so me tudi, da sem hodil ¢ez
ogenj. Zerjavica je bila res nekaj poseb-
nega, vendar je bilo vse brez uspeha in
odlocili smo se, da bioenergijo opustimo.

Sledile so e bolj nenavadne metode mo-
jega zdravljenja. Naenkrat sem se znasal v
sobi, kjer so okoli mene priZigali svece in iz-
ganjali zle duhove. Potem smo hodili v
cerkev po sveto vodo in prizigali po tri svece
naenkrat za mojo dudo. Vse karte, ki jih je
polozZila na mizo neka Romkinja, so po-
kazale, da sem uroen. Na koncu sem spet
kon¢al v Mariboru, kjer sem od nekega
strica dobil amulet za sre€o. Tega sem
moral nositi dan in no¢, da bi na koncu
amulet naredil svoje. Neke noc¢i sem amulet
raztrgal na kose in mojega zdravljenja s
takimi metodami je bilo konec. Nekaj ¢asa
sem imel mir. Gledal sem svojo mamo, ki je

vedno nekaj naklepala. Nisem vedel, kaj bo
spet naredila glede mojega zdravljenja.
Zavedal sem se, da sem Ze velik fant, da
sem zrasel v lepega fantia in da mi prav ni¢
ne manjka. Moja mama pa je nadaljevala.

Slidala je, da neki na$ prijatelj odhaja v In-
dijo k Saibabi, najve€jemu zdravilcu vseh
Casov. S sabo je vzel mojo sliko in jo v
a8ramu, kjer je stanoval, pokazal velikem
zdravilcu. Baje mi je na daljavo posiljal
zdravilne vibracije. Moja mama je vsako
jutro preverila, kaj se dogaja z mano, ali je
kaj novega. Ni€ se nisem spremenil in starsi
so se odlocili malo drugace. Spet smo $lina
medicino. V¢lanili smo se v drustvo za av-
tizem in poslali vzorce mojih las, krvi, urina
in blata v laboratorij v Zdruzene drzave
Amerike. 1zidi so bili osupljivi. Konéno smo
dobili nekaj, kar nam je razkrilo, zakaj sem
takSen, kot sem. V moji krvi je bilo veliko
toksinov, v mozganih veliko tezkih kovin,
manjkalo mi je veliko mineralov in vitaminov.
V Crevesju sem imel ogromno koli€ino bak-
terij in zajedavcev. Moj imunski sistem je bil
na psu. Ugotovitve je imela skupina alterna-
tivnih  zdravnikov pod imenom DAN.
Zdravnik iz Italije je pridel v Radovljico, kjer
smo imeli sreCanje. Mama je pripravila
album mojih slik in kratek Zivljenjepis za
zdravnike. Na sre€anju smo ugotovili, da
moram na posebno dieto zaradi moje za-
strupljenosti in obcutljivosti na nekatere
vrste hrane. Imel sem prepustno Crevesje in
nisem ve€ smel uZivati glutena in ne kazeina
ter gaziranih pija¢ in sladkorja. Konéno smo
imeli neke izide in mama je bila zadovoljna.
Hudo mi je bilo zaradi piSkotov in kole, ven-
dar se je mama odloCila v moje dobro.
Moram priznati, da mi je ta dieta veliko po-
magala in se je Se danes drzim. Najbolj mi je
8lo na Zivce to, da sem moral ves dan piti
dodatke v obliki vitaminov, mineralov, ribje
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olje, jemati alge itn. Ves dan so me silili je-
mati dodatke. Mamo je to ogromno stalo in
v kuhinji je imela posebno omarico za moja
zdravila.

Potem ko se je moje poc€utje malo izboljSalo
in smo imeli zame veliko upanja, sem dobil
epilepticne napade. Prisli so nenadoma iz
ni¢. Spet sem gledal zaskrbljene obraze in
se vpra$al, kaj zdaj. Dobil sem novega
zdravnika nevrologa in 8e ve€ zdravil. Ker
se je moji mami zdelo prav, da bi se spet
odlocila za neko obliko alternative, me je
peljala k homeopatu. To je zdravnik, ki ti
predpiSe kroglice. To so pravzaprav zdravi-
la, narejena iz vode in zeliS¢ na neko po-
tenco. Cez dva meseca sem prenehal
jemati redna zdravila za epilepsijo in jemal
zdravila, Ki jih je skrbno pripravil homeopat.

Spet sem koncal na urgenci in skoraj umrl.
Nikoli ve€ nisem obiskal homeopata. Mama
se je odlocila, da to ni zame, in bil sem zelo
hvalezen, da se mi ni bilo ve¢ treba voziti na
Ptuj.

Nekega poletnega dne je mama srecala
bioenergetika iz KoroSke, ta nas je napotil v
Ljubljano h gospe, ki se je ukvarjala z re-
fleksoterapijo. Spoznal sem Majo. To je zelo
prijazna gospa. Lepo mi je masirala stopala,
zraven sem posludal meditacijsko glasbo in
imel na Celu neki kamen, rekli so, da je to
ametist. Kon¢no nekaj zame, to sem imel
zelo rad. Se danes, ko obiéem gospo Majo,
grem takoj na njeno masazno mizo in se z
velikim zadovoljstvom prepustim uzitkom
masaze stopal.

Pri eni stvari sem pa tudi uzival. Mama in
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oCka sta z mano obiskala vse seminarje z
Drustvom Sozitje. Tam sem se vedno imel
lepo. Spal sem v hotelih in imel zajtrk za
mizo. |zbiral sem jedi, ki sem jih imel rad, in
veliko plaval v hotelskih bazenih. Mama je
bila iz€rpana in v hotelu na lezalniku je
vedno rada zaspala. Na$ hisni proracun je
bil obremenjen z nakupom posebne hrane,
dodatkov in zdravil. Mama je rekla, da je
jahta 8la!

Zdaj sem Ze odrasel. Veliko vem o avtizmu,
veliko vedo tudi moji starsi in sosedi, celo
kadar sem jezen in kri¢im na ves glas.
Potem si zamaSim uSesa, ker je vse okoli
mene tako glasno. Mama me ne sili ve¢
obiskovati razli¢nih alternativcev. Ostala sta
nam samo Se Maja in posebna dieta.
Drugace pa sem vesel fant. Rad hodim na
sprehode in nimam rad mnozice ljudi,
izogibam se hrupu. Pa vseeno je mama Se
nekaj poskusila. Neko¢ smo slisali, da pri-
haja v Maribor zdravnik iz Londona, ki se
ukvarja s terapijo HANNDLE. To je terapija
posebnih prijemov, podobnih metodi EF-
TANJA ali tapkanja. Terapevt najprej opa-
zuje osebo, kako se vede in kaj so njene
pomanjkljivosti, potem doloci terapijo. Jaz
sem imel tapkanje obraza, glave, pihanje
skozi slamico, ritmi¢ne vaje po nogah in
rokah itn. Na vaje smo $li vsake tri mesece
in delali vaje kar vse leto dni. Veliko denarja
je Slo za mojo terapijo. Verjamem, da je izid
dober, vendar moja mami finan€no tega ni
veC zmogla. Vaje so bile zame zelo za-
nimive. Celo pihanje skozi slamico v vodo
sem imel zelo rad. Pa Se tapkanje po obrazu
ali vleenje prstov.

Se neke terapije se spomnim. Sli smo v Za-
greb in dobil sem sludalke. Vsak dan sem
poslusal posebno prirejeno glasbo po me-
todi TOOMATQOS pri zdravnici iz Zagreba.
Po treh mesecih poslu$anja klasike mi to ni

bilo ve€ vSe€ in sem glasno in jasno vrgel
sluSalke na tla. Mama je vedela, da je tudi
tega poskusa, da me prepri¢a o razvoju go-
vora, konec.

So tudi dnevi, ko imam v glavi veliko Emrljev
in glasov in ne vem kam z njimi. Tudi Za-
losten Ze znam biti. Nikoli nisem jokal, zdaj
pa jo¢em tudi podnevi in pri kosilu. Ne vem,
kam je izginila moja sestra. Mami pravi, da
je umrla, in jaz ne vem, kaj to pomeni. Mami
veliko joCe. Tako sem tudi jaz postal Za-
losten, in to je nekaj novega zame.

Zdaj imam svojo asistentko Klavdijo. Zares
me razume. Pride zjutraj, me zbudi, oblece
in obuje, mi pripravi zajtrk. Popoldan me
pelje na sprehod in ob¢asno na terasi kake
kafeterije spijeva sok ali kavo, potem me
malo pelje z avtom. Ko se prham, mi poje
neko otroSko pesmico. Rad jo imam, ker mi
ponuja tisto, kar potrebujem: sprehode, mir,
sprostitev, razume moj molk in mi bere misli,
nikoli se ne jezi na moje izpade tesnobe in
panike in me potolazi. Ko grem spat, vedno
pomislim, ali bo jutri spet pridla. Zelim si
samo biti sprejet. To je moj svet, svet tidine
in zvokov, ki niso moji, svet tesnobe in
neprespanih nodi, trenutkov, ko sem srecen,
in izletov, ki jih ne maram.

Darko »zivim kot AVTIST«

V mojem imenu je to napisala
moja mama, Violeta Celec.
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SINDROM SYNGAP1

To je kratek zapis o tem, kako in kje vse
smo iskali informacije in moznosti za izbolj-
Sanje stanja pri nasem sinu Jaku, ki se je
leta 2013 rodil s sindromom Syngap1. Za ta
sindrom je znacilen celosten razvojni zao-
stanek, najbolj pa se zaostanek pozna v
govoru. Sinova pridruZzena motnja je tudi av-
tizem. To diagnozo je dobil leta 2017.

Ker v Sloveniji Zal nismo bili delezni takSne
pomoci, ki bi jo sin potreboval, sva s part-
nerjem pomo¢ iskala sama. Kmalu po diag-
nozi sva na spletu zasledila poseben center
v Romuniji, kjer pomagajo otrokom in druzi-
nam otrok z avtizmom: The Early Intensive
Center for the Autistic Child and His
Family — Being MySelf.

S tamkaj$njimi strokovnjaki smo navezali
stik in se Ze ¢ez dva meseca odpravili na
pot. V njihovem centru smo preziveli mesec
dni in se vrnili domov z novim znanjem,
nepozabno izku$njo in optimizmom. Doma
smo nato Se pol leta izvajali program, ki smo

se priu€ili ga v Romuniji, igralne terapije na
dnevni podlagi. S tem smo pri sinu dosegli
ogromen napredek in podlago za nadaljnje
ucenje.

Kmalu zatem smo se povezali tudi z dr.
Eladom Vashdijem iz Yael Centra v lzra-
elu. Ta zdravnik obravnava otroke z aprak-
sijo, dispraksijo in podobnimi motnjami po
metodi Verbal Motor Learning. To je mo-
tori¢ni princip u€enja govora, ki je sinu zelo
pomagal pri izgovarjavi besed.

Na vsake toliko ¢asa smo izvajali tudi hipo-
terapijo — fizioterapijo na nevrofizioloski
podlagi s konji. S to terapijo se je sin Se
dodatno pomiril in okrepil svojo pozornost,
saj so koniji zelo pozitivno u€inkovali nanj.
Hkrati pa se je osvobodil strahu pred raz-
licnimi materiali in vise€imi predmeti (npr.
zavesami). Pred tem se je namre¢ zelo bal
Zivalske dlake, tudi konjske grive.

Pred tremi leti pa smo se povezali Se s
slovenskimi »profesionalnimi starsi«, Jerne-
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jo in Klemnom Renko, ki nam Se danes po-
magata s svetovanjem in zamislimi pri
sinovem razvoju. Imenujeta se Special
Team, svetovanje za Celostni razvoj
otrok.

Jaka obiskuje prvi razred oddelkov vzgoje in
izobraZzevanja Centra Janeza Levca, kjer je
obravnavan tudi pri fizioterapevtki, logope-
dinji in psihologinji. Hkrati ima enkrat na dva
do tri tedne logopedsko obravnavo tudi na
Zavodu za gluhe in nagludne. V razredu je
sreCen in se zelo ujame s sosolci. V skupini
je letos pet otrok. Ker se je Ze od malega
vajen uciti, je prinesel v 3olo lepo mero de-
lovnih navad. Te so pripomogle, da zacetek
Sole zanj ni bil pretezak. Ce je kdo priprav-
lien z njim delati individualno, ga bo z vesel-

jem sprejel, saj smo mu v vseh teh letih
ucenje skusali predstaviti kot zabavno igro.
SoSolci in soSolke se imajo med seboj
izredno radi. Med sabo komunicirajo na svoj
posebni nacin, si pomagajo in se zelo
pogredajo, Ce kdaj koga ni. Pri vsem tem jih
vodijo in usmerjajo krasne in sréne osebe.
(priimek sem pozabila), na kateri je Jaka
izredno navezan, po pouku pa Leja Zajc. Do
dvakrat na teden hodi plavat. Lansko po-
mlad se je po zaslugi individualne uciteljice
plavanja po Halliwickovi metodi naugil
plavati.

Urska, Jakova mama
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OB VODNJAKU ZIVE VODE

Pater dr. Silvo Sinkovec je specialni pedagog, duhovnik,
psiholog, pedagog in zupnik v cerkvi sv. Jakoba.
Za Nas zbornik je napisal naslednje misli:

Veckrat spremljam pare, ko je Zena nosecCa.
To je poseben Cas, v€asih so rekli, da je
Zena v blagoslovljenem stanju. Ko je na poti
novo Zivljenje, se vsi ljudje spremenijo. Ko
pride otrok na svet, prinese s seboj veliko
veselje. In tudi skrbi. Tudi ta par je z vesel-
jem in negotovostjo pri¢akoval otroka. Po
raznih pregledih so ugotovili, da bo otrok z
duSevno motnjo v razvoju. Kaj storiti? Kaj ta
informacija prinese starS§em?

Pogosto starsi v takih okolis¢inah pridejo na
pogovor. Mnogi porocajo, da so dobili na-
svet, naj otroka splavijo. In nekateri to res
naredijo. Drugi razmisljajo s svojo glavo.
Kdo je ta otrok? Kaj jim otrok pomeni? Pride
otrok na svet zato, da bo imel uspehe in ve-
like dosezke? Ali je smisel Zivljenja Se v ¢em
drugem? V takem poloZaju so starSi sooceni
z vprasanjem o smislu svojega in otro-
kovega Zivljenja.

Omenijeni par je zaCel ve¢ moliti. Oce in
mama otroka sta bila soglasna, da sprej-
meta otroka ne glede na to, kakSen se bo
rodil. Rekla sta, nama je dan, podarjen. Z
namenom. Gotovo se imava veliko naugiti
od njega. To je bilo proti mnenju zdravnika,
proti mnenju nekaterih prijateljev. V sebi sta
zacutila mo¢€ in poslanstvo. »Otroku bova
stala ob strani, kolikor bo v najini modi.«
Odnos do otroka se zalne od prvega
trenutka, ko starsi zvejo za nosecnost. Otrok
je na poti. Zaradi raznih okoli&¢in, v€asih
zelo tezkih, se starsi razlicno odzovejo. Tudi
zaradi svoje temeljne notranje usmeritve,

vrednot in svojega moralnega ¢uta. Spom-
nim se odraslega fanta, ki je v nekem
trenutku za vsako ceno Zelel zvedeti, kdo je
njegov oCe. Ko je oCe zvedel, da je ta fant
na poti, je pobegnil. Ni priznal otroka. Odpo-
toval je dale€. Mama je otroka vzgajala s
pomocjo svojih starSev. Ko pa je otrok
odrasel, je Zelel zvedeti, kdo je njegov oCe.
Tako dolgo Casa je vrtal, da je zvedel.
Potem je odpotoval in ga nasel. Ko se je z
njim srec€al, ga oCe ni hotel poznati. Vrnil se
je razoc€aran. Potrt. Kot bi mu spodrezal ko-
renine. Zavrnjen in ponizan. Spet. In po-
datki, ki jih je dobil o oCetu, niso bili
spodbudni, v njem niso spodbujali ponosa.
Bolj nasprotno. Se vedno ne najde ob&utka
dostojanstva v sebi, da bi odlo&no zakorakal
v Zivljenje. In se lovi. Zato priporoam, da
starSi med nosecénostjo molijo, kot v starih
¢asih, na pripro$njo svete Agate, da bi no-
secnost potekala prav.

V stiskah iS¢emo oporo. I15¢emo jo v stroki,
pri zdravnikih, pa pri psihologih, specialnih
pedagogih, terapevtih itn. Toda ker ima na-
Se Zivljenje poleg telesne, dusevne in so-
cialne razseznosti tudi duhovno, ljudje iS¢ejo
na razliénih poteh duha. Verni in neverujogi.
Nekje je Se odgovor, ki ga morajo naijti,
nekje je Se Iug, ki jo morajo poiskati, nekje je
upanje, ki ga morajo odKkriti.

Kot specialni pedagog, duhovnik, psiholog
in pedagog po stroki se sre€ujem s starsi v
vseh teh vlogah. Kot voditelj Sol za starSe
na zupnijah in po Solah sem srecal veliko
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starSev in njihovih stisk. Najve¢ pa jih
sreCujem v osebnih pogovorih. Potem ko
predstavijo svoj problem, i§éemo odgovore
na njihovo vpraSanje. Po navadi jih
povprasam, kaj so Ze storili, s kom so Ze
govorili, katere odgovore so Ze nasli,
oziroma kaj Se i8Cejo v tem svojem polo-
Zaju. Ker imajo danes na voljo veliko
strokovnjakov in so strokovna vprasanja ze
predebatirali pri njih, se pogosto osre-
doto€amo na iskanje tistega, ¢esar v nasih
»strokah« ne najdejo. Pot duha. Po navadi
to tudi i5Cejo, zato pridejo. Ko so iz€rpali ve-
liko drugih moznosti, iS€ejo tudi na duhov-
nem podrocju. Z njimi se ucim.

Otroci z motnjami v duSevnem razvoju
pomenijo starSem nov izziv. Kako Ziveti z
njim? Starsi iCejo v sebi oporo, jasnost in
mo¢, da bodo kos nalogi. Kajti vec€ina si
predstavlja, da bo vzgoja takega otroka bol]
zahtevna. Po navadi odkrivamo izhodi&¢no
nacelo. Stiska nikoli ni samo stiska in ne-
bodigatreba, temvec tudi priloZznost. Najprej
za osebno rast. Otrok je dan starSem, da bi
ob njem rasli. Ko odkrijejo to izhodiS¢€e, jim
veliko pomeni. V sebi imamo vir odgovorov,
v svojem srcu najdejo oporo. Ne iS¢ejo je
veC zunaj, v strokovnjakih, drzavi, pravu,
druzbi ... Drugi bodo storili, kar morejo in
znajo po svojih sposobnostih in danostih,
toda otrok bo dobil najve¢ od oceta in
mame, iz bogastva njunega srca. To je ved-
no prvo pomembno odkritje. IzhodiS¢e. Kje
je njuno sidris¢e?

Starsi otrok z motnjami v razvoju se sprasu-
jejo tudi o zmoznostih duhovnega Zivljenja
svojih otrok. Razumevanje vere je seveda
okrnjeno. Odkrivajo pa, da otroci radi
sodelujejo pri sveti masi, pri obredih, se
druzijo z ljudmi, ki molijo. V¢€asih so pre-
seneceni, kako izostren ¢ut za sveto imajo
in kako prisréno lahko molijo. Govoril sem z

nekaterimi osebami z motnjo v duSevnem
razvoju, ki imajo presenetljiv Eut za sveto.
Iskal sem odgovor na vprasanje, kako je to
mogocCe. Najpreprostejsi in najbolj prepricljiv
odgovor sem nasel v tem, da te osebe ko-
municirajo s Preseznim po svoji dusi, ki ni
isto kot njihova zavest in njihove intelektu-
alne sposobnosti. DuSa neposredno za-
znava duhovne vibracije, duhovne signale
in se smiselno odziva nanje. Zato je po-
membno, da imajo moznost spoznavati
duhovni svet, ki jim je lahko v oporo.

Spominjam se mame, ki mi je pred leti
pripovedovala nenavadno zgodbo. Z otro-
kom, ki je bil Ze odrasel po letih, se je peljala
z avtomobilom po magistrali. Na nekem
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mestu se je otrok povsem vznemiril in kri¢al
v avtomobilu. Z roko je nakazoval Hitlerjev
pozdrav in kri¢al tja v kraj ceste. Ko sta se
vracala domov, se je to ponovilo na istem
mestu. Spomnila se je, da bi bilo dobro av-
tomobil in otroka blagosloviti z blagoslov-
lieno vodo. Ko je to storila, je postal otrok
miren. Pozneje smo zvedeli, da je bilo na tis-
tem mestu med vojno ubitih precej ljudi, tudi
nemski vojaki. Za vse pokojne, povezane s
tem mestom, so bile pozneje darovane
svete made. Ta in podobni dogodki sporo-
¢ajo o sposobnostih oseb z dusevno motnjo
Vv razvoju za zaznavo duhovne prisotnosti.
Tovrstna sporoc€ila pogosto ostanejo pre-
zrta, ker se je v nasi druzbi ta razseznost
izgubila in je ne razumemo ve¢. Te osebe
nam sporocajo pomembne stvari, mi pa jih
ne razumemo.

Poznal sem ve¢ fantov z duSevno motnjo v
razvoju, ki so postali pomoc¢niki duhovniku
pri darovanju svete mase v cerkvi. Spomin-
jam se enega, ki je bil izredno zvest pri
opravljanju te sluzbe. Veliko mu je pome-
nilo, da je lahko pomagal duhovniku. Vse
stvari, ki jih je bilo treba narediti, se je naugil.
Obred je spremljal z veliko pozornostjo in
razumevanjem. Kot da ima 8e neki notranji
¢ut, ki mu pomaga, da se v obred umesti in
smiselno sodeluje. Spremljanje obredja je
za nekatere osebe z motnjo v duSevnem
razvoju zelo zanimivo. Ker so rituali bogo-
sluzni obredi, dogodki z natanéno ponav-
ljajoCimi se gestami in doloCenim zapo-
redjem, lahko spremljajo obred. Poleg tega
pa, zaradi svoje duhovne zaznave, smiselno
sodelujejo tudi tam, ko tega ne bi pri-
Cakovali. Niso pa vse osebe enako duhovno
obCutljive.

Skoraj vse religije poudarjajo tudi pomen
skupnosti. Otroci se radi udeleZijo sre¢anj,
ki so pripravljena prav zanje. Sre€anje luck

je bilo precej desetletij zelo razSirjeno po
zupnijah v Sloveniji. Sveta ma8a, prilago-
jena star§em in otrokom, sreCanje po masi s
programom, skromno pogostitvijo in pogo-
vorom med udelezenci je omogocilo dru-
Zenje, spoznavanje druzin s podobnim
poloZajem in podobnimi vprasanji. Ta sre-
Canja so omogocila tudi udelezbo mladih, ki
so kot prostovoljci sodelovali na sre€anjih in
se seznanjali z osebami z duSevno motnjo v
razvoju. Obcutek vklju€enosti v Zupnijsko
skupnost je bil pomemben formativni del teh
sre€anj, hkrati pa dobra priloZnost za vklju-
Cevanije teh otrok in njihovih starSev v Ziv-
lienje okolja. Mnogi starsi so bili
razbremenjeni zaradi skrbi, kako bodo vrst-
niki in socialno okolje sprejeli njihovega
otroka. Izkusnje sodelovanja v skupini Vera
in lu¢ so jih razbremenile precejSnjih skrbi.
Duhovniki niso terapevti, ne strokovnjaki s
podrocja specialne pedagogike, so pa po
navadi sréni ljudje, ki znajo ustvariti ne-
posreden stik ter pritegniti otroke in mla-
dostnike v dejavnosti. Ta socialni stk je
pomemben, Se pomembnejsi pa je duhovni
vidik, ki ga starsi ne sre€ujejo drugje. Starsi
ob duhovnih dejavnostih spoznavajo otroke
z motnjami v duSevnem razvoju tudi z zor-
nega kota religioznega razvoja. V teh
izkuSnjah otroci in odrasli najdejo globoko
motivacijo za osebne odlocitve in dejavnosti,
ki krepijo njihovo osebnost, socialno mrezo
in jih duhovno umes&cajo v versko skupnost.

Silvo Sinkovec
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V SPOMIN

Sonja Hrabar

Nasa Sonja Hrabar je bila dragocena
sodelavka in prostovoljka v Obalnem
drustvu SoZitje, kjer skrbimo za osebe
z motnjami v duSevnem razvoju.
Prostovoljci so se z leti menjavali,
Sonja pa je ostala zvesta delu v
drustvu in spoStovanju do drugacnih
do konca. Vedno je bila pripravljena
na dialog in iskanje reSitev za boljSe
Zivljenje nasih, velikokrat zatiranih
deklet in fantov. Kot strokovnjakinja,
dolgoletna ravnateljica Centra za ko-
munikacijo, sluh in govor v Portorozu,
nam je pogosto pametno svetovala v
raznih zagatah, za kar smo ji bili zelo
hvalezZni. Dolga leta je bila podpred-
sednica Obalnega drustva SoZitje, en
mandat tudi v nadzornem svetu
Zveze SozZitje.

imenu Obalnega drustva SoZitje se je
pogajala z obalnimi obc&inskimi uradi
zaradi javnih delavcev, kar ni bilo
vedno lahko. Skrbela je za vkljuCe-
vanje in povezovanje druzin o raz-
licnih dejavnostih znotraj drustva. A
kar je najpomembnejSe: bila je nasa
zvesta prijateljica.

Z veliko ljubeznijo in predanostjo je
vse zivljenje skrbela za najSibkejse.
Zelo jo pogreSamo.

Draga Sonja, iskrena hvala ti za vse.

»Zivljenje ni le tisto, kar se zdi, je
korak poti do ve€nosti.«

Clani Obalnega drustva Sozitie

J
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V STISKI NISI NIKOLI SAM
VERA IN LUC

Velikokrat v Zivljenju se znajdemo v stiski.
Se posebno mi starsi, ki imamo otroke s
posebnimi potrebami. VEasih se nam zdi, da
imamo pred sabo debel zid, Cez katerega ne
vidi$ in tudi ne ve§, kako ga prestopiti.
Vedno znova si postavljamo vprasanja:
»Zakaj jaz, kaj sem naredil narobe? Zakaj
moj otrok ni tak kot vsi drugi?« Zato iS¢eS,
da bi bilo Zivljenje lepSe in prijaznejSe, spre-
jmes svoje tezave in verjame$, da lahko vse
stiske premagas z vero in upanjem.

Udelezba v drustvu Sozitje in drugih podob-
nih drustvih postanejo na$ vsakdanjik,
zacutis, da smo del velike druzine s podob-
nimi tezavami in spoznaniji, Ki jih lazje reSu-
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jemo skupaj. V vsem tem ¢asu so se med
nami spletle prijateljske vezi, laZje si izpoves
teZzave in stiske ter skupaj iCe$S izhod
oziroma odgovore na vse to. Ob spoznanju,
da nisi sam, ¢uti$ olajSanje in ti je toplo pri
srcu.

Pa vseeno Se nekaj manjka, duhovna in
Custvena opora, ko sem res v veliki stiski in
iS5¢em pomoc€. Pred dvajsetimi leti sem
spoznala gibanje-drustvo Vera in lu¢, ki
deluje v Sloveniji ze od leta 1983 in ima os-
emintrideset aktivnih skupin. V skupini, ki jo
enkrat na mesec obiskujem skupaj z Evo,
se obe pocutiva sprejeti in spostovani.

Na vsakem sre€anju imamo starsi pogovor
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z duhovnikom, ki nam velikokrat olajSa nase
stiske in teZzave. NaSe luCke (osebe z mot-
njami v duSevnem razvoju) pa v tem ¢asu
skupaj s prijatelji, ki jih spremljajo in jim po-
magajo odkrivati njihove darove, prezivijo
Cudovit €as v delavnicah, ki so mesecno pri-
lagojene programskemu zvezku. Skupaj ve-
liko ustvarjajo, prepevajo in se veselijo
skupnih trenutkov. Na vsakem naSem
sreCanju poteka tudi masa, da nas duhovno
okrepi in nam pomaga z zaupanjem reSe-
vati vse naSe tegobe, stiske in strahove.
Skupnost Vera in lu¢ tudi vsako leto pripravi
tridnevne duhovne vaje, ki pa so letos
potekale po Zoomu pod geslom Ohranimo
plamen. V poletnih mesecih so organizirani
tudi pocitniSko-duhovni tedni, ki se jih se
nase lucke in tudi starsi zelo veselimo. To
so dnevi, ki jih prezivimo skupaj v strpnosti,
prijateljstvu, miru ter ob duhovni podpori. Ob
vseh teh dogodkih Vere in [u€i dozivim sku-
paj z Evo nove radosti, imava se lepo, Se
posebno, ko nas spremlja glasba, da lahko
vsi skupaj zapleSemo in zapojemo, saj
glasba osrecCuje vse nas. Ob teh trenutkih
mi v srcu Se topleje posije sonce, posebno
ko vidim svojo héer Evo, kako sprodc¢eno, z
velikim veseljem deli objeme, je sre€nain se
neizmerno veseli. Spoznanje, da je Zivljenje
kljub veckratni stiski tudi zelo lepo, me bo-
gati in mi daje nove moci za Zivljenje.
HvaleZna sem, da sem lahko del te skupne
druzine Vere in luci, ki je bila ustanovljena
pred petdesetimi leti v Lurdu.

Ivanka in Eva VeniSnik
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ZDRAVILNA MOC SPOVEDI

Pater dr. Andraz Arko je zupnik v Ple¢-
nikovi cerkvi sv. Cirila in Metoda v Ljub-
ljani. Trinajst let je Zze duhovnik in ¢lan
redovniSke skupnosti franciSkanov.
Ljubeznivo se je odzval povabilu na
kratek pogovor. Je zelo iskriv sogovor-
nik, zelo zaposlen, ker mu je bilo dodel-
jeno vodenje zupnije.

Na Zupnijskem vrtu, na katerem so zac-
vetele prve Smarnice, sva se pogovarjala
o zdravilni mo¢i spovedi.

Brezje, Lurd, Fatima, Medzugorje so zna-
ni romarski kraji. Zakaj se ljudje odlo¢ijo,
da jih bodo obiskali?

Ljudje se odpravijo na pot z molitvijo in s
prosnjo za zdravje sebe ali svojih bliznjih.
Veliko jih ne dozivi Cudeza ozdravitve, ven-
dar pa se vseeno vrnejo mirnejSi. Romarska
sredi€a so namreC spovednice sveta. Tam
so dolge vrste ljudi, ki ¢akajo na spoved.
Spoved pa ima zdravilni u€inek; pomaga, da
trpeci odloZi svoje breme in dobi mo¢ za Ziv-
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Pater dr. Andraz Arko

lienje. Namen spovedi je tudi odganjanje
hudega. Ljudje prosijo boga, da jim odpusti,
in potem odpustijo tudi sami sebi.

Nekateri redovi — tako imenovani beraski re-
dovi — to smo franciSkani, minoriti in ka-
pucini, smo na bolj izpostavljenih krajih, Ki
jih obis¢e vec€ ljudi z namenom, da tam
opravijo spoved. Ljudje gredo radi k spovedi
k fran€iSkanom na Tromostovje, na Brezje
ali Sveto goro. Tam bo vedno kdo, ki bo
pripravljen opraviti spoved.

Kaksne stvari pa ljudi bremenijo?

Dobro vpraSanje. Ljudje se ne izpovedujejo
kaksnih velikin grehov. Mnogi se obremen-
jujejo zaradi obCutkov krivde ali pa zaradi
stvari, ki bi jih lahko storili bolje. Saj veste,
kako gre spoved: »Zal mi je za vse, kar sem
slabega storil in dobrega opustil.«

Ce prav razumem, se ljudje poéutijo krive
za veliko stvari?

Ja, starSevstvo je lahko naporno tudi pri
otrocih brez posebnih potreb, ¢e pa se rodi
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otrok, ki ima razvojne tezave, nastane
krasen teren za obtoZevanje in ob-
Cutke krivde. Krivda nas bremeni, da
ne moremo Ziveti v polnosti bivanja.

Na vas se ljudje obracajo v svojih
stiskah. Brat pater Miran Spelié je o
vas dejal, da se vas stiske ljudi zelo
dotaknejo.

Nedavno sem imel pogreb majhnega
otroka. Da bo otrok imel razvojne
tezave, so starSi izvedeli Ze med no-
se€nostjo. To so hude stiske. Takrat je
pomembno biti s starSi. Treba je ver-
jeti, da ljubezen Zivi onkraj smrti. Tudi
ko se bo naSe zemeljsko Zivljenje kon-
Calo, se bomo spet vsi srecali.

To je vera.

V veri je moc. Vsi ljudje gremo Cez iste
stopnje Zalovanja. Stevilne druzine
kljub vsakdanjim vecjim naporom za-
radi skrbi za druzinske Clane Zivijo
polno Zivljenje.

Bili ste prostovoljec pri organizaciji
Vera in lu¢.

To je bila zelo lepa izku$nja. Spomnim
se Jadranke, ki me je presenetila s
svojo neposrednostjo. Ko me je videla,
mi je zaklicala: »Andraz, danes si pa
slabe volje!« »Kaj, jaz? Ne! Mogoce
sem pa resl«

Med celodnevnim hitenjem nisem niti
opazil, da se me je zares polotila slaba
volja.

Pristna komunikacija, ni kaj!
Ja, ljubezen govori skoznje. Pretvar-
janje je odvec.
Tanja Sostari¢ Tasi¢
Foto: Tanja Sostari¢ Tasié

SOZITJE

SRECA

KJE CUDNA JE GOSPA DOMA,
Kl LEPO IME SRECA IMA,

SEM VELIKOKRAT SE
SPRASEVALA,

A SKRIVNOSTNA TA GOSPA,
MI ODGOVORA NE DA.

MALOKDO JE RES BOGAT,

LE KJE SE NAJDE TA ZAKLAD.
JAZ DOBRO VEM,

DA JE CLOVEK RES BOGAT,
KI RECE KOMU,

IMAM TE RAD.

SAJ V SEBI NOSIS PRAVI ZAKLAD,
POMAGAJ SE KOMU,

Kl JE NA TEM SVETU SAM,

RECI MU PRIJAZNO DOBER DAN,
SE PREDEN SEZES MU V DLAN,
PA BO TUDI ZATE IN ZA DRUGE
LEP DAN.

DOMINIKA CAJNKO
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»MAMA JE REKLA, DA SEM
PRIZADETA.«

Proti koncu delovnega dne me je pri pisanju
nekega porocila zmotilo komaj sliSno trkanje
na vrata. Vstala sem in $la pogledat. Pred
vrati je stala devetletna deklica, ki sem jo
poznala. V predSolskem obdobju je Ze bila
skupaj s pretirano zaskrbljeno mamo neka-
jkrat pri meni. Ne, danes ni bila naroCena,
na hitro preletim svoj spomin in danasnji
urnik.

»Ali bi se lahko narocila pri vas?« plaho
spraSuje droben glasek.

»Kar sama si prisla?« preverjam, ko ne
vidim v €akalnici nikogar, ki bi bil z njo, ne
oCeta in ne mame. Prikima.

Nekoliko se obotavljam, a jo vseeno pov-
abim naprej. Nenavadno je, da se pride
naroCit na obravnavo pri psihologu otrok
sam.

»Brina (spomnim se njenega imena), pove;j
mi, zakaj si prisla.«

»Mama je rekla, da je z mano nekaj narobe,
da nisem normalna. Da sem prizadeta. Jaz
pa ne vem, kaj bi bilo narobe, pa sem prila
k vam, da bi mi povedali.«

»Pa mama in ata vesta, da si tukaj?« tipam.
»Ne.«

Dogovoriva se za datum in to, da naj eden
od starSev pride z njo. Kar ¢ez dva dni jo
naro€im, ¢eprav imam delovni urnik Cisto
poln. Bom pa¢ malo podalj$ala sluzbo. Zdi
se mi nujno.

Deklica mora biti v stiski, sicer ne bi iskala

pomoci, in to sama. Pois¢em kartoteko in
zapiske s prejSnjih obravnav. Ja, prav se
spomnim, preverjam svoj spomin. Ni¢ po-
sebnega ni bilo. Pretirano zaskrbljena ma-
mica jo je v preddolskem obdobju nekajkrat
pripeljala zaradi banalnih stvari. Ker je ni
ubogala. Pa ker se je deklica enkrat ponoci
polulala. Pa ker je pono¢i v€asih Skripala z
zobmi. Mamico je bilo treba pomiriti, da je s
h&erko vse v redu. Da so to le prehodne
teZavice, ki bodo presle. In tudi so. Tudi oce
je nekoc€ priSel s h€erko. Ni se mu zdelo
potrebno, da je obravnavana pri psihologu.
Nakazal je, da je Zena nagnjena k pretira-
vanju. Tako smo konc¢ali v predSolskem ob-
dobju.

Cez dva dni je torej pridel z deklico oge.
Presenecen, ker je héi iskala pomo¢ pri nas.
Ampak, ja, Zena ima res Cudne izraze za
h€erko. Ji je to Ze povedal, a ona kar »svojo
goni«. Zena ima tezave s seboj. Ji je Ze
predlagal pregled pri psihiatru, a je odklo-
nila. Ona meni, da je z njo vse v redu, le
onadva, h€erka in on, sta za njo nora.
Dogovoriva se za krajSe diagnosti¢no in
podporno vodenje deklice pri nas. Ugotovim
(oziroma potrdim, kar mi je bilo ze tako
jasno), da je z dekliinim dusSevnim razvo-
jem vse v redu. Tudi njeno ¢ustveno in so-
cialno odzivanje je dobro. Zelo zrelo (morda
prezrelo) se je odzvala na dogajanje v
druzini.

SOIZITJE
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Z Brino sva razvili dober terapevtski odnos.
Zelo rada je prihajala. Dajala sem ji mo¢no
podporo v dojemanju same sebe. Utrjevali
in razvijali sva njeno pozitivno opazanje in
vrednotenje sebe. S tem ni bilo vedjih teZav,
saj je bilo o€etu, ki sem ga pritegnila k sode-
lovanju, jasno, kam bi lahko deklico pripel-
jala njena slaba, negativna podoba sebe.

Vzporedno pa je oCe aktivno motiviral in
pripravljal Zzeno na obisk psihiatra. In bil pri
tem tudi uspeSen. Dekli¢ina mama je bila
prepoznana kot psihiatricna bolnica, ki je
potrebovala intenzivno, tudi hospitalno in
medikamentozno zdravljenje. Dolga leta.

Vesela sem bila, da je bila deklica v svoji
otroSki krhkosti in obcutljivosti toliko

ozesCena in zrela, da je potrkala na vrata,
8e preden bi lahko z veliko verjetnostjo
postala Zrtev matere z duSevno motnjo.
Posttravmatska motnja pri otroku kot
posledica zZivljenja v druzini z duSevnim bol-
nikom je namre¢ dokaj pogosta realnost. In
tudi oCe je tu odigral zelo pomembno viogo.
Bil je dovolj mocan, da mu je uspelo pripra-
viti Zeno na zdravljenje. Predvsem pa je bil
deklici dovolj mo€na, trdna in pozitivha
starSevska figura. To pa je deklici omo-
gocalo, da je kljub maminim tezavam doziv-
ljala druzino kot varno in ljubeco, kar je prvi
pogoj za zdrav otrokov duSevni razvo;.

Fotografije izdelkov Ucencev Centra Janeza Levca OVI JarSe

" "' ——
QMﬁ)
AR ™ e
“:G?S?.{\\’“-‘_\"};QX Ay

SOIZITJE 29

NAS ZBORNIK



POGOVOR

DRAGO SUSNJARA - ZDRAVILEC

Pred tremi leti sem dobila za darilo bon za
zdraviliS¢e. Po pregledu zdraviliskih ponudb
sem se odlocdila za Rogaska Slatino, ki je
imela v ponudbi tudi Stiridnevno bioenerget-
sko terapijo.

Pred vstopom v dvorano, kjer je potekala
terapija, sem imela hudo tremo. Sicer pa
nobene hudo resne bolezni, a kup tezav, ki
jih prinesejo leta, kilogrami, stres v Zivljenju.
Zanimalo me je, kako potekajo skupinske
terapije, kdo so ljudje, ki prihajajo, kaksne
teZave imajo, kaksni so izidi terapij, Zelela
sem lastno izkusnjo ...

Hitro sem lahko ugotovila, da se veliko ljudi
Ze pozna, da torej niso na terapiji prvic, tudi
uradni organizator te skupinske terapije jih
je ze poznal. Poleg njega so bili v ekipi Se
Stirje pomocniki, dva in dva sta delala sku-
paj. Vsak prijavljeni je na terapijo lahko
prisel Stirikrat, vsak dan enkrat. Posamez-
nikova terapija je trajala kakih petnajst
minut. Preostali ¢as smo sedeli in opazovali.
Medtem ko sem Cakala sede na stolu ob
steni, me je povabil na stol za terapijo eden
od terapevtov z besedami: »Pridite, mlada
damal« Povabilo je bilo izre¢eno tako pri-
jazno, da nisem zacutila v njem niti kancka
noréevanja. Nasprotno, sprostilo je mojo
zadrego. Vprasal me je o teZzavah. Pred tem
sem si v mislih naredila seznam od nog
navzgor. Pa me je ustavil Ze pri nogah,
pomignil svojemu sodelavcu in Ze sta zaCela
z rokami kroZziti nad mojimi nogami, ki sem
jih poloZzila na drug stol. Vmes me je sprase-
val, kaj sem pocela v svojem poklicnem Ziv-
lienju, in mi tudi sam povedal, da se
terapevtsko ukvarja predvsem z otroki in
Sportniki. Spro§¢eno sem odsla na pocitek
in tisto no¢ so me noge bolele precej man;
kot sicer.

Shranila sem vizitko z njegovim imenom in
jo poiskala, ko smo se ob koncu preteklega
leta na uredniSkem odboru odlocile, da v
leto$nji seznam tem za Na$ zbornik uvr-
stimo tudi Iskanje pomodi v stiski. Draga
Susnjara sem prosila za pogovor.

Na tabli hiSe, v kateri izvajate terapije,
piSe Bioenergija za otroke in Sportnike.
Z vami se zelim pogovarjati predvsem o
otrocih. S kakSnimi tezavami prihajajo?
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Najvec otrok, ki jih starSi pripeljejo na te-
rapijo, ima distrofijo, astmo, alergijo, razli¢na
rakava obolenja, pogosto pa zdravim tudi
otroke z duSevnimi motnjami, s shizofrenijo
in avtizmom.

Kdo postavi diagnozo?
Diagnoz nikoli ne postavljam jaz, temvec¢
pediatri, psihiatri, psihologi.

Sodelujete z zdravniki?

Cedalje pogosteje. Predvsem mlade zdrav-
nike zanima, kako poteka bioenergetska te-
rapija. Veckrat pridejo sem skupaj s paci-
entom in so navzodi pri terapiji.

Pripeljejo k vam tudi otroke ali mladost-
nike z motnjami v duSevnem razvoju?
Starsi pripeljejo otroke ali mladostnike, od-
rasle osebe z motnjami v duSevnem raz-
voju pa pripeljejo predvsem zaradi telesnih
tezav, ki so pogosto posledica duSevnega
stanja.

Kaj pa zaradi vedenja?

Zaradi vedenjskih motenj najpogosteje
pripeljejo mlajSe otroke, pri katerih so dobri
izidi pogojeni s popolnim sodelovanjem star-
Sev in stroke.

V kaksni starosti sprejemate otroke?
Pred dopolnjenim prvim letom starosti otrok
ne sprejemam v terapijo, ker je njihov imun-
ski sistem Se preSibak in bi se na terapijo
lahko odzvali premo¢no. Navzgor ni ome-
jitve.

Je tudi pri bioenergetski terapiji po-
membno, da se zane zgodaj?

Odvisno je od tega, kdaj se bolezen oziroma
tezave pojavijo, ali od tega, kdaj se bolezen
diagnosticira. Recimo pri zgodaj odkriti shi-
zofreniji, avtizmu in tudi pri otrocih z Down-

ovim sindromom je stanje laZe nadzorovati,
Ce se terapija zacne &im prej. Tudi pri kakih
blazjih oblikah motenj je mogoc€e narediti
vel, Ce se terapija zane Ze takrat, ko se
mozgani Se razvijajo, ko otrok Se raste.
Starsi, ki naredijo vse za otroka, i5¢ejo
pomo¢ kmalu, ko se teZava pojavi. Sicer pa
je bolje pozno kot pa sploh ne. Odziv malih
otrok na terapijo je navadno boljsi tudi zato,
ker otroci niso obremenjeni, ne poznajo
strahu. Cim starej$i so, ve& razmisljajo in
energijo, ki bi pripomogla k samozdrav-
lienju, porabljajo za strah pred boleznijo in
morebitnimi posledicami.

Kako imenujete ljudi, ki pridejo k vam po
pomoc¢?

Eno samo skupno ime je: oseba, ki potre-
buje pomo¢. Prihajajo majhni ali malo vedji
otroci, njihovi starsi, Sportniki in seveda vsi
drugi. Otroke rad imenujem »mali ljudje,
ker zmorejo, razumejo in Cutijo mnogo vec,
kot jim odrasli pogosto pripisujemo ali ocen-
jujemo.

Ali so starsi navzo i pri terapiji?

Absolutno. Tako vidijo, kaj delam, kako te-
rapijo izvajam in kaksni so vplivi energije.
Terapevt ne more odmeriti natan¢no toliko
energije, kot jo oseba, telo ali celice v
nekem Casu lahko sprejmejo, kajti telo en-
ergije ne more vzeti na zalogo. Naenkrat jo
lahko sprejme le dolo¢eno koli€ino. Pre-
ostanek energije se razprsi po prostoru in jo
hkrati prejmejo tudi star8i, saj poteka
fizikalni in kemi€ni proces. Zato pogosto tudi
starsi, ki so zgolj opazovalci, ugotavljajo, da
se po terapiji poCutijo bolje. Energija, ki jo
ob terapiji prejme oseba, krozZi in se raz-
poreja po telesu, telo pa izvaja samozdrav-
lienje. Energija deluje tudi na Clovekovo
duSevno raven. Pomembno se je zavedati
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pomena energijskega ravnovesja. Ce ga
ima$, imas boljSi imunski sistem, to pomeni
tudi boljSe samozdravljenje, v praksi pa se
poleg boljSega zdravja in poCutja to kaze
tako, da na primer bolje spi§, v Soli laze
sledi§ pouku, si bolj umirjen itn. Brez en-
ergije namre¢ ne more$ ne misliti ne teci.

Koliko terapij pa imajo in koliko ¢asa
traja ena terapija?

En cikel terapije je sestavljen iz &tirih za-
porednih dni. Vsaka pa traja od petnajst do
petinstirideset minut. Kak hiperaktivec go-
tovo ne zdrzi vec kot od deset do petnajst
minut, a se naslednji dan z veseljem vraca
na terapijo.

Kaksne spremembe lahko starsi prica-
kujejo po terapiji?

StarSem razlozim, kaj delam in kako naj
spremljajo dogajanje. Ne Zzelim vzbujati
nestvarnega upanja ali nerealnih pri¢ako-
vanj. V¢asih ze majhne spremembe po-
menijo veliko. Recimo, da otrok bolje spi, da
sam nese Zzlico v usta, da sestavi stavek,
gre sam na straniS¢e. Med starsi in otrokom
nenehno poteka energijska izmenjava.
Pomembno je, da so tako starSi dobro oza-
vesCeni, da morajo poskrbeti tudi zase, kaijti
le tako bodo lahko dajali otroku tisto, kar
potrebuje. Otrok Cuti, kdaj so starSi v ener-
gijskem ravnotezju na telesni in Custveni
ravni, in temu primerno se tudi odziva.
Samo z besedami in dejanji ga ni mogoce
prevarati, saj ve — natancneje reCeno za-
znava — v kakSnem stanju smo in kako smo
razpoloZeni.

Vintervjuju v reviji Ona sem prebrala, da
je vase merilo za izboljSanje bolezni
mnenje oziroma potrditev zdravnika. Kaj
pa je merilo pri terapijah, ki ne zajemajo
zdravnika?

Takrat so starsi tisti, ki povedo, ali so opazili
spremembe. Nikoli jih sam ne opozarjam
nanje. Ce na primer otrok z avtizmom Zeli
na terapijo in e starsi prepoznajo pozitivhe
spremembe, se tudi zanje izbolj8a kakovost
zZivljenja.

Ali so stanja, ki jih ne morete spremin-
jati?

Genskih okvar ni mogocCe spreminjati.
Downov sindrom ostane Downov sindrom.
Zivljenje otroka s tem sindromom in Zivljenje
njegove druzine pa se lahko izboljSata. In za
to gre. IzboljSati kakovost Zivljenja. V enem
delu lahko pomagam jaz, v drugem — Se
pomembnejSem — pa starSi sami.

Star8i morajo spoznati, da ni dovolj, ¢e
otroka na primer zaposlijo s telefonom,
tablico ali z obilico materialnih dobrin. Otrok
potrebuje &ustveno blizino. Ce ne &uti
topline, €e so starSi zaradi hitrosti, skrbi,
nacina Zzivljenja le fizicno navzodi, se en-
ergija v druzini slabo izmenjuje. Ce otrok
nima pribezali§¢a ne na telesni in ne na
dusevni, predvsem pa ne na €ustveni ravni,
lahko zboli, tako ali drugace. Bolezen ne
nastane ¢ez no¢, s€asoma pa se manifestira
v njegovi najSibkejsi telesni tocki. Pogosto je
to dermatitis, ka3elj, tumor, bolezen prebavil
ali pa celo kot duSevna, Custvena, vedenjska
motnja.

Pri otrocih z motnjo v duSevnem razvoju je
tezava tudi v druzbi. Ljudje se ne znajo prib-
liZzati takim otrokom. Ne upajo si biti iskreni,
ne znajo in ne vedo, kako se vesti do njih in
kako izraziti svoja Custva. Zato je njihov
odnos pogosto bodisi sramezljiv ali pa
hladen. Otroci pa potrebujejo blizino, ne
priCakujejo pomilovanja, ¢ manj pameto-
vanja. Te osebe je treba sprejeti take kot so,
drugacnost je treba sprejeti in vzeti za nor-
malno.
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Kako prihajajo ljudje do vas? Kako izve-
do za vaso terapijo?

Terapije izvajam Ze ve€ kot dvajset let in in-
formacije o uspehih zdravljenja in izboljSan-
jih zdravstvenih stanj se prenasajo od ust do
ust. Jih pa vedno pogosteje k meni napotijo
tudi zdravniki ali drugi strokovnjaki, ki so
imeli izkunjo prek svojih pacientov ali pa so
bili sami na mojih terapijah.

So pri vas tudi ¢akalne vrste?

Ko gre za hudo resne zadeve, kot je na
primer levkemija, pridejo na vrsto kar se da
hitro. Tezave, kot so dermatitis, astma ali
telesne poskodbe, pa lahko pocakajo dva ali
tri tedne.

Kako lahko bioenergija pomaga pri hudih
boleznih?

Ce je telo podprto z energijo, bo samo-
zdravljenje hitrej8e in bolj kakovostno.
Zdravniki to Cedalje pogosteje prepozna-
vajo.

Prihajajo zdravniki tudi zaradi njih sa-
mih?

Seveda. Tudi zdravniki so samo ljudje. Z
razdajanjem za druge lahko tudi oni pridejo
na rob, ki se prevesi v bolezen. Zaradi last-
nih izkuSenj z bioterapijo postajajo tudi
zdravniki promotorji bioenergetskega zdrav-
lienja. Vsaka klasi¢na terapija, pa naj jo iz-
vaja psihiater, psiholog, logoped, je uspes-
nejSa, Ce je podprta tudi z energijo.
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Ali to pomeni, da bi morali tudi zdravniki,
psihologi, logopedi obvladati bioener-
getske spretnosti? Bi se morali tega
naugiti?

Ni vsakdo za vse, ¢lovek mora svoje delo
opravljati s srcem in du$o. Tudi za
duhovnika ni vsakdo primeren. Kdor sam
zaCuti klic po tem poklicu, bo dober
duhovnik. Ce gre za duhovnika samo zato,
ker je v druzini deset otrok in se spodobi, da
eden od njih postane duhovnik, ni nujno, da
bo dober duhovnik. Enako velja za
zdravnika pa tudi bioenergetika, zdravilca ...

Se je med epidemijo covida-19 kaj
povecalo Stevilo ljudi, ki pridejo k vam
po pomo¢?

Covid-19 je zelo resna bolezen predvsem
zato, ker o tem virusu ne vemo dovolj. Pri-
hajajo ljudje, ki so jo preboleli in imajo
pozneje nekatere telesne ali nevroloSke
tezave.

o

Fotografije izdelkov Ucencev Centra Janeza Levca OVI JarSe

SOZITJE

In vase izkusnje? Koliko jim lahko po-
magate?

Prve izkuSnje so pozitivne, kako dolgo bo
terapevtski ucinek deloval, pa bo pokazal
Cas.

Poleg energetskega ravnovesja, ki ga pod-
premo s terapijo, je vsekakor treba po-
zornost usmeriti tudi v umsko in duSevno
stanje. Tu si lahko precej pomagamo s
telesno dejavnostjo, ki vpliva tudi na naSega
duha.

Meni osebno je vodilo misel, ki jo je Ze
zdavnaj zapisal Hipokrat: »Resni¢ni zdrav-
ilci bolezni so naravne sile v nas samih.«
Jaz dodajam Se: »Nasa dolznost pa je, da
jim pri tem pomagamo.«

Hvala za pogovor in veliko uspeha vam
Zelim.

Tereza Zerdin
Fotografije: NataSa Kralj
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IZ NASIH DRUSTEV IN USTANOV

Svet skozi moje o€i

V Oddelkih vzgoje in izobrazevanja Jarse,
Center Janeza Levca Ljubljana, se $ola sto
dvajset uCencev z zmerno in tezjo motnjo v
dusSevnem razvoju. Petinstirideset jih ima
motnjo avtisticnega spektra.

In res, u€enci imajo raznolik spekter zani-
manj, Zelja in potreb, e posebno, ker so v
zavodu od Sestega pa do Sestindvajsetega
leta! V prizadevanju, da bi razvili in dosegli
¢im vecjo samostojnost, socializacijo, €im
boljo komunikacijo ter veliko znanja in
spretnosti, zaposleni skupaj s starsi postavl-
jamo vzgojno-izobrazevalne cilje. 13¢emo,
kaj lahko naredimo, in ne, ¢esa ni mogocCe
narediti. IS¢emo, kaj nam pri tem pomaga,
pa naj bodo to fotografije, sli¢ice, simboli ali
pa tabli¢ni racunalnik, komunikator, kretnje
in 8e kaj. Uporabljamo metodo strukturi-
ranega poucevanja, vizualno podporo, pod-
poro pozitivnemu vedenju in Se in Se.

Ze nekaj let deluje v sklopu $ole Aktiv za av-
tizem, kjer se izmenjujejo mnenja, zamisli,
pomo¢€ in znanje. Tako je nastala pobuda,
da bi ob 2. aprilu, svetovnem dnevu zave-
danja o avtizmu, naredili plakat, ki bi ga
naslovili Svet skozi moje oci.

NaSe u€ence z motnjo avtisticnega spektra
(MAS) je fotografirala in plakat oblikovala
uCiteljica Ana Rant, pri tehnicni obdelavi ji je
pomagala Se uciteljica Darja Damari. Ana je
Zelela fotografirati vse u€ence z avtizmom,
vendar jih je bila skoraj polovica zaradi epi-
demije odsotna. Pravi, da je bilo fotografi-
ranje posebna izkudnja in ujeti pogled
nekaterih uencev ni bilo preprosto! Neka-
tere je zmotil Ze zvok aparata, drugi je sploh
niso hoteli pogledati, mizali so ali pa so si z
rokami zakrivali o€i ... Vecino u€encev pa je
zanimal izid: Kaksna je fotografija? Ali jo

SOZITJE

lahko dobim zase? Nekateri so Zeleli tudi
sami izbirati najlepSo »fotko« ...

Tako je nastal zgovoren plakat, spekter of€i
otrok in mladostnikov z avtizmom, ki doje-
majo svet po svoje, v marsiCem precej
drugace kot vsi drugi. In mi »vsi drugi« smo
dolzni poskrbeti za to, da bi jim bil ta svet
prijazen!

Nata$a Blaj, vodja OE OVI Jar3e,
Center Janeza Levca Ljubljana
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Tanja Sostari¢ Tasig, Center Janeza Levca Ljubljana, OVI Jar$e v

LESENI MAGNETKI

Material: okrogle lesene ploscice, akrilne barve, ¢opi¢ in magneti
Izdelava: Okrogle lesene plosgice prebarvamo z akrilno barvo.
PoCakamo, da se podlaga posusi. NariSemo poljuben motiv.

Za boljSo obstojnost na kon€ano risbo nanesemo Se plast zascitnega laka.
Na zadnjo stran ploscice z mocnim lepilom prilepimo kovinski magnet.




