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U svojih 20 godina postojanja Udrugu su vo- zbog svojih teskocéa treba njezinu 24-satnu

dile tri predsjednice. Nakon $to smo vam u paznju i skrb. Unato¢ tomu zadnjih 10-tak
prodlim pri¢ama predstavili Steficu Grubar i godina aktivno se daje i u rad Udruge od ¢e-
Samiru Spoja definitivno je svoju pri¢u zaslu- ga zadnjih 7 godina obnasa funkciju predsje-
Zila i predsjednica Udruge u svom drugom dnice. Biti predsjednica Udruge ne znaci no-
mandatu Dijana Smajo. Dijana je prije svega siti samo tu ,titulu” i predstavljati Udrugu u
Zzena i majka dviju djevojaka od kojih jedna javnosti, zastupati ¢lanove, veé¢ sa sobom



nosi i odgovornost, onu financijsku i zakon-
ski kaznjivu. Znaci imati povjerenja u ljude
koji rade, piSu i provode projekte, zaposleni-
ke koji moraju realizirati postavljene projek-
te ciljeve i rezultate. Imati povjerenja u ljude
koji troSe namjenska sredstva udruge za ko-
je u konacnici ona pred Zakonom odgovara.
Za svu tu odgovornost Predsjednica nema
placu. Ona je volonter i zasigurno kada bi
uspjela voditi evidenciju koliko kroz dan pro-
vede u razgovoru telefonom u vezi Udruge
za svaku proteklu godinu zasluzila bi nagra-
du za volonterku godine. Kada bi ju pitali da
predstavi sebe Dijana bi prvo istakla svoju
roditeljsku i obiteljsku ulogu. Funkciju
,predsjednice” nikada nije shvacdala u smislu
promocije, ve¢ kao nacin da pokrene i pro-
mijeni nesto za nasu ranjivu skupinu drustva
ako je u njenoj moci. Za drugu djecu i za
svoje dijete!

Njena Marijeta ju je i povezala s naSom ud-
rugom i omogucila da sve ovo dobijemo od
Dijane i njene obitelji. ,U potrazi za bilo kak-
vom pomoci u sredini u kojoj Zivimo sasvim
slu¢ajno nam je jedna socijalna radnica rek-
la kako u Petrinji postoji "Mala ku¢a " pa da
se probamo javiti i povezati s ostalim rodite-
liima iz naseg podrucja te eventualno ostva-
riti neke terapijske usluge! Tada su to bile
terapija logopeda i radna terapija. Nismo
niti trenutka dvojili nego smo se javili u ud-
rugu i ukljucili se u njen rad” — prisjetila se
Dijana svog dolaska u Udrugu davne 2009.
godine i nastavila: ,U to vrijeme nasa Mari-
jeta u Sisku osim vrti¢a i fizioterapije u kudi
nije imala nista. Bilo je to vrlo frustrirajuce
vrijeme za nas jer smo znali koliko je vazno
da ima terapije, a bili smo nemo¢éni. Zagreb
kao svakodnevna opcija nije dolazio u obzir
jer nismo Zeljeli zapostaviti nase "zdravo"
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dijete. Svakako ono $to smo najvise dobili u
"Maloj kuéi" bila su upoznavanja s drugim
roditeljima i saznanje da nismo sami u toj
prici. 1z svega su nastala neraskidiva prijatelj-
stva i konstantan osjecaj kako si moramo u-
zajamno pomagati makar suosjecanjem i di-
jeljenjem tuga i radosti. Tako je ostalo sve do
danas. Udruga ¢e uvijek biti neizostavan dio
naseg Zivota bez obzira koliko aktivni bili. Jer
zivot nas uci kako ne mozemo planirati pre-
viSe i nazalost utjeCe na nasu aktivnost. Pri
tom pod zZivot mislim na progresiju stanja s
kojim Zivimo“- isti¢e Dijana.

U 18 godina, koliko Marijeta ima sada, tek
unazad godinu dana, po Dijaninom mislje-
nju, vidi se minimalni pomak upravo kroz
nasu Udrugu u ranoj razvojnoj i psihosocijal-
noj podrsci.

Svi roditelji udruge, pa i Dijana, voljeli bi gle-
dati Udrugu kao mjesto druzenja, punjenja
roditeljskih baterija, ali njoj kao predsjednici

dodatno je tesko i ¢esto joj je Udruga izvor
nemocdi jer vidi koliko njezin rad ovisi o na-
tjeCajima koji su ove godine u potpunosti
zakazali za organizacije civilnog drustva u na-
Soj drzavi. ,Kad malo bolje razmislim za me-
ne je danas Udruga zamijenila instituciju ko-
ja i dalje ne postoji na nasem podrucju. Jako
je teSko u mojoj poziciji odgovorne osobe
razmisljati o buduéim planovima jer u kona-
¢nici ja sam samo roditelj koji Zeli zajedno s
drugim roditeljima i zaposlenima u udruzi
promijeniti neke desetlje¢ima zapustene
stvari koje se ti€u upravo osoba s invalidite-
tom i djece s teSko¢ama u razvoju.

STO ZNACI BITI PREDSJEDNICA UDRUGE

,Biti predsjednica ovakve udruge istovreme-
no me Cini ponosnom i prestrasenom. Po-
nosna sam na sva postignuca i sve korake
koje smo ucinili kako bi barem djelomicno
nadomjestili nepostojeéi sustav. Ponosna
sam na sve koji vrijedno rade u Udruzi kako
bi udruga opstala. Prestrasena sam zbog
konstantne neizvjesnosti Sto zbog ¢lanova, a
i zbog svih zaposlenih. Cesto sam i ljuta zbog
sporosti birokracije koja bi trebala nama biti
na usluzi. Zalosti me $to imam sve manje
vremena za sve potrebe koje dolaze u okviru
moje funkcije. Lijepo je volontirati ako za to
imas vremena, a bojim se kako ga ja imam
sve manje.“- odgovara na nase pitanje iz na-
slova i pojasnjava zadnji dio odgovora i raz-
misljanje o odustajanju od vodenja Udruge i
u treéem mandatu: , Drugi mandat zavrSava
slijedece godine i mislim da vise od toga ne
mogu. Ne Sto ne Zelim, nego zbog obiteljske
situacije, progresije Marijetine bolesti i do-



slovno skrbi 24 sata, 7 dana u tjednu i 365

dana u godini. Bez ikakve podrske sustava!
Bez prava na odmor! Osjec¢am se iscrpljenom
i mislim da netko mladi s vise vremena i e-
nergije treba nastaviti gdje smo mi prethod-
nici stali. Puno je joS posla pred udrugom.
Jer ako mi neéemo nitko to drugi nec¢e umje-
sto nas. Od iduéeg predsjednika ili predsjed-
nice o¢ekujem da nastavi i gura dalje. Treba
graditi novu Sobu ¢uda u Sisku, treba potica-
ti dostupnost socijalnih usluga, razvijati
stambene zajednice. Vjerujem da medu na-
Sim osobama s invaliditetom i roditeljima i-
ma sjajnih ljudi koji ¢e nastaviti pomicati pla-
nine.“— optimisticna je Dijana, a na nase pi-
tanje o najsretnijim i najtuznijim trenutcima
njenog ,predsjedovanja“ otkriva: ,Postoji
puno sretnih i tuznih trenutaka otkako sam
predsjednica Udruge. Sretni su oni koji se
odnose na druZenja c¢lanova, na uspjesne

projekte, nova zaposljavanja, a tuzni su uvi-
jek zavrseci provedenih projekata koji rezulti-
raju otpustanjem ljudi... No zasigurno najsre-
tniji trenutak je bio 2016. godine otvaranje
Sobe ¢uda u Sisku uz pomo¢ zajednice, a naj-
tuzniji spoznaja koliko je priroda nemilosrd-
na i gubitak Sobe cuda u potresu u prosincu
2020. godine.

MAJKA DJETETA S TESKOCAMA U RAZVOJU
IMA VISE ,,ULOGA*

Veé smo spomenuli kako ¢e Dijana u razgo-
voru sebe prije definirati kao majka, nego
kao predsjednica udruge, iako kod nje maj-
Cinstvo znaci i puno dodatnih ,,uloga® Dijana
je i terapeut, psiholog, rehabilitator i medi-
cinska sestra. Sve to i puno vise samo zbog
Cinjenice da Zivimo u zemlji koja je ove
,uloge” kroz status roditelja njegovatelja na-
metnula upravo njima - bez obzira bile to



majke ili ocevi. ,Najmanje mogu biti Zena

iskreno” - tuzno dodaje Dijana i pojasnjava
kao da se opravdava: ,To bi znacilo kako su
vrlo rijetke prilike koje mogu posvetiti muzu
i sebi, i nasim zajednickim trenucima. Jedna-
ko tako sam premalo majka starijoj kceri jer
briga oko Marijete mi oduzima vecinu vre-
mena i tesko mi je naci pravi balans.” Dijana
ima divnog muza Miru koji je predan otac i
uvijek je tu za njih "cure".

Starija kéer Veronika studentica je, a zbog
Zivotne situacije koja je dosla s rodenjem
Marijete, nazalost je prebrzo morala odrasti.

,Vecina njenih prvih koraka je bila bez mene
jer sam bila s Marijetom po bolnicama. Od
prvih vrtickih priredbi, klizanja, pjevanja u
zboru do svega ostalog. Da mogu vratiti vri-

jeme vjerojatno bih puno toga promijenila i
posvetila se puno vise njoj. Sad mogu samo
Zaliti za propustenim prilikama i truditi se
dati joj do znanja da sam tu. Za sve sto joj
treba. | mogu joj jedino reci oprosti za sve
Sto smo propustile.” Marijeta uskoro navrsa-
va 18 godina. Ona Dijanu ima u potpunosti.
Kroz sve moguce uloge. Dugacka bi bila rece-
nica da krenemo pisati sve njene dijagnoze
ali trenutno obitelj Smajo najvise muci njezi-
na epilepsija (Lenox gastaut) zbog koje su,
nazalost, skoro potpuno izolirane i vecinu
vremena provode upravo u svom stanu u Si-
sku. ,,Ustvari jedino Sto sam uvijek Zeljela je
da mogu s Marijetom komunicirati. | moze-
mo, vrlo oskudno, ali prepoznajem vecinu
njenih potreba najbolje. Cesto se osjecam
na rubu snaga, Cesto nasamo i njoj kazem
oprosti Sto nemam viSe snage za borbu za
tvoje mjesto pod suncem, znam da si naj-
mirnija i najsretnija uz nas, ali zasluzujes po-
drsku i socijalizaciju koja u nasoj sredini ne
postoji.

Ako sebe trebam opisati u jednoj rijeCi onda
bi to bilo umorna. lako mogu reéi da u svim
"tugama" moj Miro i ja smo izuzetno veseli
ljudi Zeljni drustva i zabave.” — Dijana joS u-
vijek uspije nac¢i dozu pozitive i optimizma
otkrivaju¢i nam kakva bi htjela biti da uspije
naci vremena i posvetiti se sebi ,kada bih
imala vremena za sebe sigurno bih voljela
putovati, i¢i na koncerte i druziti se Sto vise.
Nakon proteklih godina ovakvog roditeljstva
tesko mi je misliti o samoj sebi. Moje maste
su vise usmjerene prema tome kako bi bilo
da je sve "normalno" i da poput vecine ljudi
Zivimo samo egzistencijalne brige bez svako-



dnevnih strahova od mogudih posljedica
zdravstvenog stanja.”

GRADANSKI AKTIVIZAM JE MOJ IZBOR

Dijana je odgajana da ne Suti i da se bori za
pravdu. Svakako nema veéeg motiva za bor-
bu od prava za dostojanstven Zivot vlastitog
djeteta. Dijete je pokretac svega pa tako je
Marijeta glavni motiv svih njezinih "borbi".

,Uvijek sam smatrala da svako biée mora
imati jednaka prava ovisno o svojim sposob-
nostima. Kod populacije djece s teSkocama
u razvoju i osoba s invaliditetom cesto se
krSe ta prava, Zakoni su bili dosta nepraved-
ni pa se desavalo da dvije osobe jednakih
preostalih sposobnosti imaju razlicita prava
ovisna o socijalnom statusu. Nedovoljna re-
habilitacija, prepreke za upise u odgojno ob-
razovne ustanove, nepostojeca podrska sve
su to motivi koji su mene osobno gurali pre-

ma volontiranju, borbi za pravedniji sustav.”
— istice Dijana koja uz vodenje Udruge nalazi
josS uvijek vremena volontirati u radu Saveza
OSlce, ali i podrzavati u slicnim borbama i
druge Udruge i gradanske inicijative. Niti je-
dan prosvjed s tim ciljem nije prosao bez je-
dnog clana obitelji Smajo Sto nam je potvr-
dila i Dijana: ,Prije sam imala viSe vremena
za to jer je Marijeta iSla u vrtic¢ i Skolu. Kako
joj se zdravstveno stanje pogorsalo sad i-
mam ,,sve ove“ kojima su promjene potreb-
ne. lzuzetno cijenim sve osobe s invalidite-
tom i roditelje djece s tesko¢ama koji su us-
trajni u tim bitkama. Jedino zajedno moze-
mo mijenjati nepovoljnu situaciju. Stoga ce
moj izbor uvijek biti gradanski aktivizam. |
nekako smatram kako nije bitno isticati tko
je u ¢emu sudjelovao nego je najvazniji cilj i
bolji Zivot nase djece!“- porucuje Dijana ko-
ja nam je otkrila kako ne vidi ogromne po-




make u sustavu prije i danas.
Ne bi Dijana isla dalje od Marijetinih 18 is-
kustvenih godina i dovoljno je reéi kako sve
te godine najc¢esc¢a tema je vaznost rane raz-
vojne podrske. ,Tu stojimo na mjestu!” isti-
¢e i pojasSnjava: ,Pomaci su minimalni i naj-
cesée ovisni o udrugama i raznoraznim pro-
jektima! Do kada ¢e nasa djeca biti ovisna o
sposobnostima ljudi koji ¢e pisati projekte?
Kada ce njihove potrebe biti zadovoljene
kroz sustav? Do kada ¢e nas tapsati po ra-
menu puni razumijevanja oni koji kroje nase
Zivote, a ustvari pojma nemaju kako mi Zivi-
mo? Voljela bih na mjesec dana ugostiti mi-
nistre i savjetnike kako bi iskusili sve ono Sto
oni smatraju dobrim u svim Zakonima koje
su pisali.”“ — poziva Dijana.

Od rane intervencije, preko inkluzije pa sve [«

do podrske kad nas roditelja viSe ne bude
Sto je svima nama najbolnija tema, Dijana,

kao i vecina roditelja osjeca kako ustvari ne- |

mamo nista. Jedini pomak su veca poveza-
nost roditelja kroz razvoj drustvenih mreza i
rast materijalnih prava koja ne mogu zamije-
niti sve potrebe nase djece. ,,Ako samo malo
promijenimo fokus i kroz odgojno-
obrazovne ustanove uvedemo i rehabilitacij-
sku podrsku dostupnu svoj djeci onda ¢e ro-
ditelji modi raditi, kroz poreze vracdati drzavi,
a svakako biti psihofizicki zdraviji.“ - porucu-
je Dijana Sto mi je nametnulo i slijedece pi-
tanje Sto bi napravila da dobije priliku voditi
nadlezno nam Ministarstvo: , Iskreno nikad
ne bih voljela voditi naSe ministarstvo. Po-
gotovo jer smatram kako imamo puno
"lazne socijale" t.j. radno sposobnih, a lije-

nih ljudi koji ¢e radije primati naknade nego

raditi. Jednako tako smatram kako se nas
gura pod socijalu, a mozda bi trebali imati
zasebno ministarstvo koje ¢ée se iskljucivo
baviti rjeSenjima za OSI. No da mogu onda
bih samo radila na Sirenju usluga i to rav-
nomjerno.

Svaka Zupanija trebala bi imati Centre za
pruzanje usluga u zajednici. Razvijala bih
mobilne timove koji bi mogli pokriti ruralna
podrucja te bih u vrtice pod obavezno uklju-
Cila svu djecu s teSkocama. U vrti¢ima i sSko-
lama bi imali uz odgojno-obrazovni dio i te-
rapijsku podrsku. To ne znaci da bi nuzno svi
morali imati zaposlene rehabilitatore ili tera-
peute nego bi kroz mobilne timove pokrivali
potrebe.

Radila bih na tome da roditelji kona¢no bu-
du iskljucivo roditelji, a ne terapeuti i zdrav-
stveni djelatnici, pomagaci i ostalo po potre-
bi.“ — otkriva nam Dijana i na kraju dodaje:
»,Mogu mastati o joS puno toga Sto je za me-
ne i moju obitelj ve¢ kasno, ali mastu mi nit-
ko ne moze oduzeti.”



VELIKIH 20 GODINA UDRUGE

»Zaista smo puno napravili i teSko mi je pob-
rojati sva nasa postignuéa, ali nekako mi je
najvrijednije ulaganje u stalno educiranje u
nase terapeute koji sve svoje naucene vjesti-
ne usmjeravaju u rad s nasim najmladima.
Djeca s teSkocama u razvoju u nasoj zajedni-
ci su sigurno na dobitku s uslugama koje se
provode u Udruzi iako ni to nije dovoljno za
njihovu habilitaciju. Ono sto me uvijek pose-
bno veseli je kada ¢ujem iskrenu zahvalnost
roditelja zbog napretka djece, a najveca sre-
¢a je vidjeti osmjehe djece koja nam dola-
ze.” — otkriva nam Dijana i zahvalno nastav-
lja: ,Jednako tako mi je lijepo vidjeti danas
naseg Silvija koji je sebe izgradio u majstora
lon¢ara kroz nasu Glinenu pri¢u. Zahvalna
sam za sve ideje koje su doprinijele razvoju
udruge i samim time rastu i razvoju nasih
¢lanova bez obzira bili oni djeca ili odrasli.
Tu bih spomenula i nasu Rozanu koja je svo-
je radno mjesto pronasla u nasoj Seéernici.

Opremili smo sve naSe kabinete vrijednom

opremom, poceli raditi na razvoju nase In-

kluzivne farme koju zaista u buducnosti zZe-
lim vidjeti kao mjesto buduceg neovisnog
Zivota nasih ¢lanova. Dug put je do toga, ali
nec¢emo od njega odustati.

Jednako tako veseli me i bududi projekt iz-
gradnje nove Sobe ¢uda u Sisku kako bi dje-
ca iz Siska ponovo mogla u svom gradu imati
dostupne socijalne usluge.

Svakako sam ponosna na sva prijateljstva
koja smo stekli u zajednici i van nje kroz ovih
20 godina i vjerujem kako uz nas stoji mnos-
tvo ljudi spremnih pomo¢i da dodemo do

cilja.” Dijanina vizija udruge u buduc¢nosti i
najveéa Zelja je da se Udruga vrati svome
smislu, a to je udruZivanje gradana koji se
bore za iste ciljeve, druze se i razmjenjuju
iskustva. Tome bi preduvjet bio da je sustav
prepoznao sve borbe i preuzeo na sebe ono
Sto trenutno udruge rade. Tada bi se u bu-
duénosti udruge mogle baviti nekim novim i
inovativnim uslugama, ali ne bi trebali sami
razmisljati o egzistencijalnim temeljima i bu-
duénosti. Dijana Zeli buduc¢im roditeljima

djece s teskoéama da od njihovog rodenja

imaju ureden sustav za sve potrebe koje i-
maju ,Moram reci kako su udruge poput na-
Se blagodat za drzavu jer preuzimaju njihov
posao, a istovremeno u udrugama vlada
konstantna neizvjesnost koliko ¢e dugo modi
opstati u svijetu neizvjesnosti financiranja
kroz projekte. Nasi ¢lanovi zbog kojih ustvari
i postojimo nisu zasluZili Zivjeti i razvijati se




kroz projekte. Njima treba stabilan sustav je vama trenutno ne trebaju vam se Cine ne-

koji ¢e odgovarati na njihove potrebe.“- po-
rucuje Dijana i za kraj porucuje ¢lanovima
nase udruge: ,uvijek i svugdje jasno zagova-
rajte svoja prava i potrebe!. Nitko se osim
nas samih nece zalagati za bolju buduénost.
Sudjelujte aktivno u radu Udruge svojim pri-
jedlozima, prisustvujte na radionicama,
dodite na druzenja kako bi dijelili iskustva.
Pogotovo mladi roditelji koji su se tek suocili
s teskocama. Tesko se suoditi s dijagnozama,
ali je puno lakse kad vidite da niste sami. Ni-
tko vam nede vasa prava bolje pojasniti od
onih koji to vec "Zive". Jednako tako sudje-
lujte u svim oblicima gradanskog aktivizma
koji kroz godine ipak mijenjaju stvari na bo-
lije. Djeca brzo rastu i mozda neke usluge ko-

bitne. No na kraju ce i vas sve to docekati.
Od rehabilitacije, preko pomocnika u nastavi
pa sve do podrske osobnih asistenata. Jedi-
no zajedno mozemo sve.”

Dijana se na kraju razgovora zahvalila i
biviim predsjednicama Stefici i Samiri koje
su postavile ,,temelj“ nasoj udruzi, a najvise
svim sadasnjim i bivSim zaposlenicima koji
su dali maksimum sebe kako bi Udruga da-
nas bila to Sto je. Bez njih, njihovog zalaga-
nja i mnoStva ideja nasa zajednica ovdje bila
bi puno siromasnija. Mnogi prvi koraci, rijeci
i osmjesi dogodili su se bas u nasoj Udruzi i
zelim da se i dalje dogadaju dok god sustav
ne osigura svu potrebnu podrsku za djecu s

teskocama i osobe s invaliditetom.




