Pogovor

»Saj drugi ljudje ne vejo, kako zlata je!«

Pogovarjala se je Darka Hlaj.

Romano Bider poznam Ze nekaj let, saj sva skupaj v isti Franciskovi druzini - FSR pri Marijinem oznanjenju v Lju-
bljani. Vedno je nasmejana, optimisticna ter pripravljena na delo in pogovor. Seveda od vsega zacetka nisem
vedela, kdo jo ¢aka doma, ko je sre¢anja konec. Zato me je toliko bolj osupnila njena veéna dobra volja, ko so
mi povedali, da ima deklico, ki je dusevno in telesno prizadeta oz. je otrok s posebnimi potrebami, kakor imenu-
jemo taksne otroke. Moram priznati, da mi takrat misel na to ni in ni dala miru. Poskusila sem se vZiveti v njeno
Zivljenje, vendar je to nemogoce. Se posebej, ce ti doma skaceta dva popolnoma zdrava naraséajnika. Ko sem
sprejela, da se bom z Romano pogovorila o njenem Zivijenju, se nisem povsem zavedala, kako tezka naloga me
Caka. Naselil se je strah, da temu ne bom kos. Potem sva se dogovorili za kompromis. Postavila bom vprasanja,
ona pa bo odgovorila tako, kakor ji narekuje srce. In eprav je bilo misljeno predstaviti Romano predvsem kot
mater in Zeno ter njen pogled na darovanje za druge, je Romana na prvo mesto postavila Maso. Hcer, o kateri je
na nekem srecanju rekla: »Masa pa je nas soncek.« Romana svoje Zivijenje v celoti daruje druzini in Se posebej
Masi, a tega ne jemlje kot Zrtev ali prikrajsanost. Taka je. Polna optimizma in vere. Gospod je Ze vedel, zakaj je
Maso zaupal v varstvo prav njeni druZini.

Romana, na kratko nam predstavi svojo druzino, zbuja najboljse v nas, ki smo okrog nje. Neko¢ sem v
prosim. Sali vpraSala moza, ¢e bi si ob ulovu zlate ribice zaZelel,

Najvedja posebnost naie stiriclanske druzine je h¢i  da bi bila Masa normalna. »Ne, zakaj pa?« se je zacudil,
Masa, nasa petnajstletnica »s posebnimi potrebami«.Ob 10 na krvatko pove, da je Masa PVEdVSET'Q ge.lo.zelcl) nasa
njej smo devetnajstletni brat Jon Natanael, o¢i Jozef in in to tocno taksna, kot je. Ko smo pred stirimi leti z njo
mama Romana. Zivimo v Ljubljani, ker pa oba z mozem pqrpmaI!vv Lurd,Jevnelfat.ere zanimalo, Ce se i Je po tem
prihajava iz Recice ob Savinji, je tam tudi nas$ drugi dom. ~ kaj izbolj3alo. Vprasanje je, komu se mora kaj izboljsati.

Za ¢udez Masinega ozdravljenja niti nismo prosili, kar je
Kaksna je torej Masa? morda znamenje nase Sibke vere. A kaj, ko smo ob Masi

lahko vsak dan pri¢a ¢udezem presnavljanja nase ubo-

Masa je ljubka in vesela najstnica, ki na svoj nacin rado- - . . .
gosti in slabotnosti v svetlobo in veselje.

stno dozivlja ta svet. S svojo prisr¢nostjo in krhkostjo
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Ni bilo vedno tako — kdaj in kako si ugotovila, da
je z njo nekako drugace?

Tako Ma$o dozivljamo danes, ob njenem rojstvu pa se
nam je seveda porusil svet. Rodila se je teden dni po smr-
ti mojega oceta, ko se mi je mesalo od hudega. Takoj se
mi je zazdela ¢udna, a tolaZila sem se, da jo pac gledam
skozi ocala svoje Zalosti. Zdravniki so me Se po enem me-
secu prepricevali, da je z njo vse v redu. Ko sem pri treh
mesecih toZila, da me otrok noce in noce pogledati v oci,
mi je zdravnik rekel: »Morda vas pa ne more?!« S tem se je
odprlo brezno, kamor je s¢asoma zgrmelo prav vse, vse
lepo in dobro, vse predstave, sanje in hrepenenja, vsa
nasa sreca. Pozneje je moz povedal, da si je takrat pred-
stavljal, da se v nasi druzini ne bomo nikoli ve¢ smejali.

V taki stiski se dlovek navadno obrne k Bogu. Via-
sih z jezo, véasih s prosnjami. Kako si ti takrat
razumela to preizkusnjo, ki ti jo je zaupal?

Ze od majhnega se mi je zdelo, da sem si z Bogom »na
tic. Oba z mozem izhajava iz vernih druzin. Kot otroka
sva se ob nedeljah srecevala pri deseti masi, se gledala
in se nekega lepega dne »zagledala« - jaz v bralca be-
ril, on v kitaristko pri dekliSkem pevskem zboru. Poro-
Cena sva dvaindvajset let. Obema je bila naravnanost
na transcendentno samoumevna kot zrak za dihanje.
Najprej sva dobila zlatega sina. Toda kako je mogel Bog
ob rojstvu najine héerke pozabiti na naju?! Kako sem
mu zamerila! »Zakaj si nas zapustil?l« Danes vem, da
sem bila kot cepetavi otrok pred darilom, ki je drugac-
no od pricakovanega. Bog pa je potrpezljivo pocakal
na mojo osuplost, ko ob odvijanju darila ugotavljam,
da sem dobila nekaj $e dragocenejSega od tega, kar
sem si zelela.

Kako pa je dejstvo, da je otrok poseben, sprejel
moz?

Z mozem sva na Masino prizadetost odreagirala po-
polnoma razli¢no. Moz se je potopil v globoko Zalost,
v nekaksno depresivno negibnost. Mene pa je zagrabil
aktivizem, kot da je resitev odvisna od mojega prizade-
vanja. Takrat smo nekaj mesecev bivali v tujini. Opravili
smo prve preglede na ustrezni kliniki in z olajSanjem iz-
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vedeli, da Masa vendarle vidi in slisi. Zaradi skiljenja smo
hodili v 3olo gledanja. Prebirala sem vse mogoce knjige
in sumila, da gre pri Masi morda za avtizem. Poiskali smo
specialiste, ki so sicer nasli veliko avtisti¢nih znakov, a
ne dovolj za diagnozo. Ko sem nekega nedeljskega jutra
zacela obupavati nad brezizhodnostjo, se je nenadoma
prebudil moz, poln optimizma in me pomiril, da bova
skupaj naredila, kar bova pa¢ mogla. Sele pozneje sva
se zavedala zakonitosti, da ob Masi spontano komple-
mentarno delujeva. Ko ima eden Ze ¢ez vrh glave nje-
nega vpitja, slinjenja, razmetavanja, plenic ..., se od ne-
kod pojavi drugi, ves nasmejan in raznezen nad krasno
Maso. Ta najina vzajemnost je res blagodejna.

Kaj pa Jon?

Jon in Masa imata ze od nekdaj posebno zavezo. Masa
na zacetku ni na nikogar posebej reagirala, Jon pa je
vedno zbudil njeno pozornost. In »Super Masek« je bil
najnormalnejsi del Jonovega otroskega sveta. Danes je
njen véliki brat, z mocjo Martina Krpana in z viteSkim sr-
cem. Njegov odnos do Mase se lepo razodene v nasle-
dnjem dogodku: 3li sva v knjiznico in Maso sem za nekaj
minut pustila samo v vozicku pred stopnicami. Ko sem
se vrnila, sta ob njej stali dve zaskrbljeni zenski in me
opozarjali, da bi lahko Ma3o kdo ukradel. O tem sem pri-
povedovala doma in devetletni Jon je izjavil: »Mase pa
res ne bo nih¢e ukradell« Cakala sem na trpko pojasnilo
v smislu, da ljudje pac ne kradejo prizadetih otrok. Jon
pa je z vso modrostjo zakljucil: »Saj drugi ljudje ne vejo,
kako zlata jel«

Vsi otroci imajo dobre in slabe trenutke. Kadar
je vse lepo in prav, to ne povzroéa dodatnih skr-
bi, toda kadar imajo svoje slabe dni, znajo biti se
kako naporni. Tudi Masa ni pri tem izjema. Kako
je takrat?

Zacetki z Maso so bili za vse zelo naporni. Kaksna tri leta
ni bilo no¢i, da se ne bi zbujala in jokala. Najhuje je bilo,
kadar ji nismo znali pomagati. Moz je z Maso v naro-
¢ju prehodil dolge kilometre sem in tja po stanovanju.
Moje najucinkovitej$e tolazilno sredstvo pa je bilo petje.
Spomnim se bozanskega obcutka modi, ko ni zaleglo
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prav nicesar, ko pa sem zapela, je Masa ¢udezno utih-
nila. Pokazalo se je, da so ji nekatere pesmice posebej
viec in tako je $e danes, ko s pridom uporabljamo njeno
navdusdenje nad glasbo. Malo prej sem skocila na posto
in Maso pustila ob pesmih Vlada Kreslina, ki se odli¢no
obnese kot nas glasbeni varuh. Posebno veselje ji nare-
dimo z razli¢nimi glasbili. V cerkvi jo v¢asih popade pra-
va evforija ob mogocnih glasbenih viskih, kot je denimo
bucanje zahvalne pesmi ali vstajenjska aleluja. Iz mno-
gih neprijetnih situacij nas redujejo slusalke v Masinih
usesih, pripete na kaksno glasbeno skrinjico. Bogu hvala
za glasbo!

In naprej? Kaksna je diagnoza in kaksna je oskrba?

Masa ima sicer celo vrsto diagnoz, ki pa so vse delne.
Imamo debelo mapo najrazli¢nejsih izvidov, a Masin
zaostanek v razvoju doslej ni bil pojasnjen. Lahko bi
$lo za nek sindrom, ki pa zaenkrat ni niti potrjen niti
ovrzen.

Za nas je posebej dragoceno terapevtsko osebje. Ko je
bila Masa stara pol leta, sva zaceli hoditi k nevrofizio-
terapevtki in jo dolgo obiskovali po veckrat na teden.
Pomagala ni samo Masi, ampak tudi meni, ko me je z
vso obcutljivostjo uvajala v problematiko starsev otrok
s posebnimi potrebami.

Masa zagotovo pri taki negi tudi napreduje. Kako?
Naucila se je sedeti, ob ¢vrsti podpori pa tudi stoji in celo
prehodi nekaj metrov. Najsvobodnejsa je na tleh, ko se
premika z drsenjem po ritki. Ob glasbi se nadvse spre-
tno vrti. Kadar je vesela, po svoje poje. Igra se zglasoviin
njen ma ma je zame nekaj najlepsega na svetu, pa kar-
koli Ze pomeni. Lepsi od tega je le Se njen smeh, ki ima
nad nami magi¢no mo¢, da vsi prihitimo gledat, kaj se
zdi Masi smesno. Stvari raziskuje tako, da jih daje v usta,
z njimi udarja in jih premetava.

Njena najljubsa igra pa je nedvomno Zoganje. Ima zbir-
ko najrazli¢nejsih Zog in igranja z njimi se nikoli ne nave-
lica. Razen enkrat, ko so bile pri nas tri redovnice. Tako
potrpezljivo so se Zogale z Maso, da je na koncu utru-
jeno dala svoj prstek v usta in odstopila. Za zdaj imamo
torej nepresezeno »normo treh nun.

Sorodniki v prvi vrsti navadno obéutijo socutje do
starse, druzine. Kako pa so sprejeli Maso?

Nasa oma in dedi, moja tasca in tast, sta se na prvi po-
gled zaljubila tako v Jona kot tudi v Maso in za oba bi
naredila prav vse na svetu. Oma se Jonu na ljubo mimo-
grede preoblece v gusarja, mu karkoli kadarkoli skuha in
razumevajoce sprejema vse njegove izmisljotine. Kljub
temu da je Masa zanjo Ze pretezka, komaj ¢aka, da ka-
kSen dan ostane pri njej. Sam Bog ve, kaj vse nam je Ze
izprosila omina predana molitev! Ve¢krat pomislim, koli-
ko njenih lastnosti bi si Zelela imeti, ¢e bom kdaj babica.
Moj pokojni tast pa me je vedno ganil s svojo skrbjo, da
mi zaradi Mase ne bi bilo preve¢ hudo. Ob njenih roj-
stnih dnevih je prihajal k nam z dvema Sopkoma, enim
za Maso in enim zame in to on, ki je veljal za »ohrnega.
Neko¢ se mu je sanjalo, da bo Masa postala uciteljica. S
temi sanjami je opogumljal sebe in mene: »Bos videla,
da bo resl« Ce sem se mu v¢asih prizanesljivo nasmiha-
la, mi je danes jasno, da so bile to preroske sanje. Dragi
dedi, Masa je za naso druzino profesorica in to najboljsa!
Poucuje prakso pri zahtevnih predmetih, kot so potrpe-
Zljivost, hvaleznost, poniznost, prizemljenost ...

Potem so tu Se drugi. Koliko je bilo pomilovanja,
koliko socutja, koliko vprasanj ...

Dva odziva na Masino drugacnost sta se mi posebej
vtisnila v spomin. Neki duhovnik naju je opogumljal
nekako takole: »Res je tezko, toda saj bosta zmogla,
ljubezen vedno zmaga.« Nekdo drug pa mi je rekel:
»TakSnega otroka ne mores imeti doma. Preveliko bre-
me si nalaga3. Unicila bo$ sebe, zakon in sina, vsa sesu-
ta pa tudi h¢erki ne bo$ mogla pomagati.« Ta izjava me
je sprva zjezila, dokler nisem dojela, da me pravzaprav
reSuje neznosnega pritiska, ¢emu vsemu moram biti
kos. Olajsana sem si lahko zacela iskati pomo¢. Masa
je zacela obiskovati razvojni vrtec, domov smo veckrat
povabili varusko, nasli pa smo tudi moznost za njen
zacasen sprejem v institucionalno varstvo. Tako lahko
ob varno spravljeni in lepo oskrbljeni Masi hodimo v
planine, na smucanje, na kakSno potovanje ali roma-
nje, ne da bi z grenkobo razmisljali, za kaj vse smo pri-
krajsani.



Poznam zakonce, ki se 0b posebnib in tezkibh pre-
izkusnjah zlozm'jo, pogosto pa tudi odtujijo drug
od drugega. Se posebej, ce eden izmed njiju nosi
celotno breme, drugi pa ga ne more sprejeti. Kako
pa je pri vaju?

Danes sva zmozem hvalezna, da so za nama sre¢no pre-
Ziveti turbulentni ¢asi in da sva se izkazala kot odli¢na
sopotnika. Vmes pa je bilo hudo. Ob Masinem rojstvu
je pritisk v najini prej idiliéni zvezi zelo narastel. Iz pro-
blemckov so zrastli problemi, ki sem jih videla predvsem
jaz in na moza naslavljala $tevilne pripombe. Nekega
dne sem dozZivela posebno razsvetljenje. Z mozem sva
se nepri¢akovano sre¢ala na prehodu za peSce pri Nami
in za del¢ek sekunde sem ga uzrla kot nekoga z ulice.
Zaskrbljenega, s tezko torbo, s pogledom, uperjenim v
tla, s prekratkimi rokavi na suknijicu, skratka Ziva podoba
preobremenjenega ¢loveka. In zdaj naj doma nanj na-
valim $e jaz s svojimi zahtevami?! Posvetilo se mi je, da
delam vse narobe.

In kaksna sprememba se je zgodila potem?

Zdaj vem, da Ce si zelim zadovoljnega moza, ga moram
razbremeniti in podpreti pri stvareh, ki mu najve¢ po-
menijo. Samo tako lahko pri¢akujem njegovo podporo
pri svojih ciljih. Imam sreco, da ¢e sem nanj e tako je-
zna, nikoli denimo ne neham obc¢udovati njegovih slik;
mozZ je namre¢ slikar. Nekaj je med nama, kar ostaja
nedotaknjenega v vsakrsnih viharjih. Brez Mase bi go-
tovo doma razsajala s feministi¢nimi predstavami o sve-
tu. Tako pa sem z veseljem zZenska treh nemskih k-jev:
Kinder-Kiiche-Kirche. Ko smo se druzine na nekih fran-
Ciskanskih pocitnicah predstavljale s simboli, je moz za
naso izbral Stiriperesno deteljico. Kaj bi si lahko Zelela
lepSega?

Vem, da ne hodis v sluzbo. Ti je kdaj hudo zaradi
tega?

To, da sem doma in ne hodim v sluzbo, doZivljam kot
privilegij. Lepo se mi zdi, da smo radi in veliko skupaj,
da dom disi po kruhu, da imamo odprta vrata za goste,
da ne Zivimo v ve¢nem lovu za ¢asom. Studirala sem pri-
merjalno knjizevnost in filozofijo, tako da zelo rada be-
rem in pisem. Na Recici me veseli delo na vrtu, ¢as imam
tudi za karitativno delo.

Je Masa ves éas doma s teboj?

Masa hodi »v $olo« v Dom Siska, ki je oddelek Centra
za usposabljanje, delo in varstvo Dolfke Bostjanci¢. Z
njo delajo krasne pedagoginje, terapevtke, negovalke.
V Domu imamo tudi skupino starSev za samopomog,
kjer si izmenjavamo izku3nje, stiske in veselje ob nasih
posebnih otrocih. Ob¢udujem starie, koliko zmorejo, in
lahko se samo zahvaljujem, s ¢im vse je nam prizanese-
no. Denimo to, da Masa ne trpi, da ne potrebuje nobe-
nih zdravil, da je lahko doma, da jé, da spi, da lahko gre-
mo z njo ven ... Ob teh starsih se naravnavam na nove
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naloge pred nami. Masa je vse tezja, midva vse starejsa.
Pogovarjava se, kako lepo bi bilo sedanjost malo zamr-
zniti, da se ne bi prehitro spreminjala.

Pa vendar ... si, pri vsem svojem optimizmu, kdaj
zaradi Mase tudi Zalostna?

MozZeva zaletna skrb, da nasa druzina zaradi prizadete
Mase ne bo nikoli vesela, je bila na sreo zelo pretirana.
A vendarle se vsake toliko ¢asa od nekod oglasi globo-
ka zalost in najbrz se bo vedno. Lani smo bili denimo
na Jonovem maturantskem plesu in ko je voditelj pova-
bil ocete na ples s svojimi héerkami, so me polile solze.
Moja Masa ne bo nikoli odplesala tega plesa ...

Kdo od bralcev bi lahko razumel, da si svoje Zi-
vljenje osmislila samo skozi delo in darovanje za
Maso. Pa vendar vem, da si aktivna na mnogih
podrodjih. Bi nam zaupala se kaj o tem?

Dolga leta sem vodila pevski zboréek, uéila verouk, bila
sem birmanska animatorka. Ko smo leta 2002 v franci-
$kanski druzbi z druzinami poromali v Assisi, so me med
drugim ocarale tudi enkratne druzine. Patrovo povabilo
v FSR sem sprejela predvsem kot nacin za ohranitev sti-
ka s temi dobrimi ljudmi, pozneje pa sem morala svojo
predstavo seveda razsiriti. Z moZem so naju potem po-
vabili Se v skupino zakoncev, sodelujeva tudi v bibli¢ni
skupini. Moz je ¢lan Zupnijskega sveta, jaz pojem v no-
vem cerkvenem pevskem zboru. Z Maso smo del skupi-
ne Verain lu¢. Pred dvema letoma je bila skupaj z Lucka-
mi pri prvem svetem obhajilu, lani pa pri sveti birmi. To
so bili res milostni dogodki. Gotovo sem 3e kaj pozabila,
a Ze po nastetem se vidi, da so za nas obcestvene vezi
nadvse dragocene.

Vprasanja se se kar ponujajo in skoraj prepricana
sem, da bi tudi bralci radi Se kaj izvedeli o tebi in
tvoji druzini, vendar bo éas, da zakljuéiva. Mor-
da Se zadnja misel?

Predstavljam si, da se je Jezus cudil, kako morejo biti
nasa srca tako pocasna. Sklenil je, da za nas uprizori po-
sebno priliko. Priliko o Masi. In tako se nam sredi vsega
prizadetega in bolec¢ega razodeva sveto.

Romana, hvala! Hvala ti za te odkrite besede in za pripra-
vljenost, da svoje Zivljenje deli$ z nami. Priznam, da sem
si predstavljala pogovor nekoliko drugace, saj sem imela
pripravljenih Se cel kup vprasanj: o tem, kako razmisljas
o sv. Francisku, pa o sv. Mariji, Jezusu in 3e kaj. Toda skozi
tvoje odgovore se vse razbere. Naj ti v svojem imenu
(prepri¢ana pa sem, da tudi vimenu vseh bralcev) zaze-
lim 3e veliko lepih trenutkov v krogu tvoje druzine. Res
je posebna. Tudi po tem, da je v njej toliko ljubezni, vere
in razumevanja.



