Filipa Jagodica,

Dona Filipa, slepega
dvajsetletnika na
invalidskem vozicku,
zaradi njegove glasbene
nadarjenosti danes
pozna vsa Slovenija.

Na spletu in druzbenih
omrezjih je mogoce najti
ogromno posnetkoy,

na katerih prepeva z
znanimi glasbeniki -
Janom Plestenjakom,
Terezo Kesovijo, Kicem
Slabincem, zapel je

celo s slovitim Andreo
Bocellijem. Kadar zapoje,
njegov obraz dobesedno
zazari. Tezko je verjeti, da
je to tisti nedonosencek,
ki mu ob rojstvu niso
pripisovali prav veliko
moznosti. A njegova
mama Andreja Pader,
neverjetna zenska, ki
odlo¢no premaguije

vse ovire na poti, se s
tem ni nikoli sprijaznila.
Z neverjetno borbo,
vztrajnostjo in ljubeznijo
je iz sina znala potegniti
njegove najvecje talente,
in ti so ga resili, da ni
oblezal negiben nekje

v temi — neki hrvaski
zdravnik je pred leti
dejal, da bi se mu to
utegnilo zgoditi, ¢e ne

bi imel mame, ki se ze
vse zivljenje bori zanj kot
levinja.
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pokojnim moZem sta si celo
S desetletje zaman prizadeva-

la dobiti otro¢ka. Ko je pri
sedemindvajsetih zbolela za rakom
na materni¢nem vratu, se je zdelo,
da se uresnicitev njune Zelje vedno
bolj izmika. »To je bil prvi tezak Zi-
vljenjski preizkus,« pravi Andreja.
Nekaj let pozneje sta po zunajtele-
sni oploditvi konéno docakala ve-
selo novico. Dobila bosta otroka!
Toda po treh mesecih Andrejine
nosecnosti so se zacele velike te-
zave. Pri Stiriindvajsetih tednih ji




" ni imel perspektive,

Filip

Mala dlan,
veliko zivljenje -
akcija Zarje in
Medijev skupine

Media 24

Nad malékom

je bedela noé in
dan. Vsak dan je
prinasal nove stre-

se. Da je lahko vse

to prestala, pravi, ji

je veliko pomagala
dr. Lilijana Kornhau-
ser Cerar. »Ona je prav-
zaprav resila mojega Filipa.

Zaradi nje nisem izgubila upa-
nja. Psihi¢no mi je ogromno poma-
gala — spodbujala me je, znala me je
pomiriti in mi vsako Filipovo stanje
primerno razloziti. Vzela si je cas,
¢eprav ga ni imela. Ona je biser in-
tenzivne nege. Za zdravnike sem
bila verjetno precej naporna mama,
kar naprej sem nekaj sprasevala in
hotela, da so mi vse razlozili. Zato
so me verjetno tudi posiljali domov,
da bi imeli mir, pa nisem hotela iti,«
se smeji. Nad malckom je bedela no¢
in dan. »Stiri mesece, kolikor je bil
Filip v porodni$nici, sem 24 ur na
dan trepetala za njegovo Zivljenje.«
Nikakor se ni mogla umiriti. Do-
mov so ga odpustili s kar nekaj dia-
gnozami, med njimi je bila tudi huda
slabovidnost. Doma so se teZave z
mal¢kom nadaljevale, Filip je vec-
krat nehal dihati in so ga morali
ozivljati, zato sta se vrnila v po-
rodnis$nico. »Nato smo kupili bla-
zino s senzorji, ki opozori, kadar

Jagodic

anes pa ga pozn
vsa

je odtekla plodovnica in dva dni
kasneje se je v ljubljanski porodni-
$nici rodil Filip. »Porod je bil dolg
in naporen,« se spominja Andreja.
Ker je imela sepso, ji niso mogli na-
rediti niti carskega reza. Ob poro-
du je decek tehtal 600 gramov in
bil k srec¢i nad takratno mejo 500
gramov, ki je bila nujna za preZive-
tje nedonosencka. »OZivljali so ga
in na koncu je celo zajokal, kot ne-
kaksen mucek, mijav je bilo sliSati.
Soba je bila polna ljudi, zato sploh
nisem videla, kaj se dogaja. Potem
so mi ga za trenutek pokazali —imel
je siroko odprte o¢i, kot bi Zelel vi-
deti, kaks$na je njegova mama. Ta-
krat sem ga prvi¢ in zadnji¢ videla
tako Siroko odprtih o¢i. V tisti ple-
ni¢ki se mi je zdel kar velik, ker je
bil pokrit.« Zdravniki so jima z mo-
Zem povedali, da bo naslednji dan

za Filipovo Zivljenje odlocilen.
Andreja ni mogla docakati na-
slednjega jutra v bolniski sobi,
zato je Ze zgodaj Zelela na in-
tenzivni oddelek pogledat svo-
jega sina. »Cas ni bil primeren,
pa sem vseeno izsilila, da so me
spustili noter. Najprej sem prisla

v sobo, kjer so spali Ze kar veliki
nedonosencki, pravi dojencki so Ze
bili. Pa so mi povedali, da sem v na-
pacni sobi, in me odpeljali k Filipu.
Bil je najmanjsi in najmanj donosen
dojencek takrat. Ko sem ga videla,
se mi je zdelo, da se mi bo porodni-
$nica zrusila na glavo. Nisem mogla
verjeti, da je to tisti otrok, ki so mi
ga pokazali takoj po rojstvu. Tam je
lezal ves nebogljen, dihal je sunko-
vito, s trebus¢kom, koZo pa je imel
tako tanko, da so se mu videli notra-
nji organi.«
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DONIRATE!
pator v ljubljansx!

i Katarino
Pernaré'!é se
ke donacije!

Sredstva za nov inkubator lahko
prispevate na transakcijski racun
Drustva za pomo¢ prezgodaj rojenim
otrokom, Zaloska 11, 1000 Ljubljana,
transakcijski rac¢un pri NLB d.d., st. SI56
0201 4005 0993 640, SWIFT: LUBASI2X,
s pripisom INKUBATOR ZARJA

Za Inkubator Zarja lahko sedaj darujete tudi s SMS-sporogili
Posljite sporocilo SMS s kljuéno besedo DLAN in prispevali boste

1 evro ali DLANS in prispevali boste 5 evrov na Stevilko 1919.
Prispevajo lahko uporabniki mobilnih storitev Telekoma Slovenije,
A1, Telemach in T2. Pravila in pogoji za sodelovanje pri storitvi SMS-
donacija so objavljeni na spletni strani nedonosencek.net
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S /) otrok neha dihati. Ko se je to zgo-
dilo, je tako moc¢no piskala, da se
je Se sam Filip prebudil. Tako na
to ni bilo treba ve¢ tako zelo pa-
ziti. A ko resSujes trenutno situaci-
jo iz dneva v dan, sploh ne opazis,
da sam pravzaprav tones, da tone
druZina, da nisi ve¢ Zena svojemu
moZu, da te ne zanima, kaj po¢-
ne, kaj bo jedel. Mene je zanimalo
samo $e, ali bo Filip dihal.«

Vse je odvisno od starsSev.
Ko so dokonéno ugotovili, da Fi-
lip prav ni¢ ne vidi, so se odpravi-
li celo v Belgijo na operacijo o¢i.
Ta zal ni uspela in Filip je ostal
v temi. Medtem so ugotovili, da
ima tudi cerebralno paralizo. A
po drugi strani je bil izredno bi-
ster. Ko je bil star dve leti, je ne-
vrolog zapisal, da je glede bistro-
sti veliko pred svojimi vrstniki.
»Vprasal nas je recimo, zakaj ni-
mamo Sestelincka, ¢e imamo pe-
telincka. Ali pa zakaj ni sredeka,
¢e imamo ponedeljek in torek.
Ampak to je bila po mojem po-
sledica avtizma, ki so mu ga stro-
kovnjaki diagnosticirali pri Sestih
letih.« Ze zelo zgodaj so zaceli s
fizioterapijo, enajst let so obisko-
vali terapijo zelo znane hrvaske
fizioterapevtke. Fizioterapevti so

Lani ga je v LaSkem obiskal
Jan Plestenjak. Skupaj

sta pela, posnetke pa si je
ogledalo ogromno ljudi.

bili prepri¢ani, da Filip ne shodi
samo zato, ker ne vidi. »Znan hr-
vaski ortoped je dejal, da bi mor-
da lahko shodil, ¢e bi mu z opera-
cijo del kosti iz kolkov preselil v
podplate, kar bi pomenilo pol leta
okrevanja.« Mami pa je polozil na
srce, da ¢e ga ima rada, tega raje
ne bo dovolila. »In mama je re-
kla ne,« pravi Andreja. Takrat so
se sprijaznili, da bo Filip ostal na
invalidskem vozicku. Kljub obi-
skom najrazli¢nejSih strokovnja-
kov, tudi z alternativnih podro-
¢ij zdravljenja, sta starS$a na kon-
cu ugotovila, da je samo od nju-
ne vztrajnosti odvisno, kak§no bo
fantovo Zivljenje. »Kot majhen ni
imel nikakr$ne prognoze. Neki
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hrvaski zdravnik je dejal, da bi
Filip brez mame obleZal negiben
v temi, ampak jaz sem takrat res
imela neverjetno energijo. Ce ti
tudi osebni zdravnik rece, da je
pri takem otroku njegov napredek
v devetdesetih odstotkih odvisen
od tebe, potem naredis res vse. Se-
veda pa s tem ni ve¢ pomemben
tvoj obstoj ali obstoj tvoje okolice,
vidi§ samo $e svojega otroka, zal.
Danes mi lahko kdorkoli rece, da
sem pri vsem tem pozabila nase,
ampak Filip je pa zmagal! Prav za-
radi tega je takSen, kakrSen je. To
je bila moja odlocitev. Moja izbira
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Pred dvema letoma, ravno
na rojstni dan, se je Filipu
uresnicila Zelja, da bi se
sre€al z Andreo Bocellijem.

je bila ta, da iz Filipa potegnemo
najvec, kar je mogoce.«

Glasba ga je resila. »Ce bi mi
neko¢ nekdo dejal, da bom rodila
slepega otroka s cerebralno para-
lizo in avtizmom, ki bo hitreje tip-
kal na racunalnik kot vi, na poro-
kah igral poro¢ne koracnice in pel
z znanimi glasbeniki, bi mu rekla,
da ni normalen. Filip ni imel nobene
perspektive. Zaradi avtizma bi lah-
ko padel v svet, v katerega ne bi mo-
gli vstopiti. Mogoce ga je pred tem
resila prav njegova slepota. Ker ni
videl, sem se kar naprej pogovarja-
la z njim, mu brala in pela, tudi po
Stirinajst ur na dan. Tako sva prav-
zaprav reSevala drug drugega, saj

me je spodbujal, da sem dajala vse
od sebe. On pa je vse, kar je dobi-
val, shranjeval v svojo glavico. Se
danes se spominja stvari iz najzgo-
dnejSega otrostva, to¢no ve, katere
pesmice sem mu pela. Zaradi sle-
pote se je tako posvetil zvokom, da
je danes to, kar je. Vprasanje je, ali
bi mu sicer toliko pela in se celo uci-
la inStrumentov. V to njegovo temo
sem mu prinesla nekaj svetlega, vi-
dela sem, da ga to zanima, sprosca,
da takrat lazje je in se smeje. Tako
sem vedela, da je to to,« razlaga An-
dreja. Dokler je hodil Se v Solo, se
glasbi ni imel ¢asa tako posvecati, a

-~ Iskanje
. glasbe, ki ga
zanima.

Ko se je rodil, je bil najmanijsi
in najmanj donoSen
novorojencek v porodni$nici.

so tudi tam prepoznali njegove spo-
sobnosti na glasbenem podrocju.
»Njegove sposobnosti v¢asih mejijo
Ze na genialnost. Igra in poje lahko
pet pesmi hkrati, tako da eno zac¢-
ne, nadaljuje z drugo, tretjo, pa spet
nadaljuje s prvo, Kjer jo je prej kon-
¢al. Prav tako lahko poje anglesko
pesem in hkrati igra melodijo Pole-
tne no¢i. Izziv petja ene pesmi mu je
preprosto premalo. Zadeve rad za-
komplicira in hoce ve¢. Ko je prvi¢
pel pesem V dolini tihi, zraven pa
mu je uspelo igrati melodijo pesmi
Cebelar, je dobil tak zagon, da ga
ni bilo ve¢ mogoce ustaviti.« Filipo-
ve posnetke je na Facebooku odkril
basist hrvaske klape Sufit in zacel
z njim komunicirati. Filip je z njimi
zapel na koncertu in tako se je vse
skupaj zacelo. Ljudje so posnetke s
spleta poslali Janu Plestenjaku, in ta
ga je potem obiskal v Laskem. Za-
Celi so ga vabiti na razli¢ne koncerte,
zapel je z raznimi glasbeniki. Celo s

slavnim Andreo Bocellijem. »Pre-
dlani smo se pred koncertom srecali
z njim na Filipov rojstni dan. Filip je
pel Time To Say Goodbye, Bocelli
je igral, potem pa je maestro moral
na oder. A na koncu je Filipa poca-
stil z aplavzom, kar je fantu dalo Se
vecje ustvarjalno veselje.« Imel je Ze
tudi svoje koncerte. Andreja pravi,
da poje predvsem zase, treme nima.
»On je enako vesel, ¢e mu ploskam
jaz ali pa tiso¢ drugih ljudi, ki ga po-
slusa. Rad se slisi, v§e¢ mu je, ¢e do-
bro zapoje,« je ponosna nanj.

Prizadevanja za Drugi dom.
Filip in Andreja sta izredno naveza-
na drug na drugega, zato je Andre-
jo Ze pred leti zacelo skrbeti, kaj se
bo zgodilo z njenim sinom, ko je ne
bo vec. Ko je imel §tiri leta, je na-
mre¢ drugi¢ zbolela za rakom, za
zelo invazivno obliko. »Takrat mo-
ra$ bolezen pac sprejeti in prema-
gati strah pred smrtjo. Ob skrbi za
Filipa se nisem imela toliko Casa
ukvarjati sama s sabo in s svojimi
tezavami. RazmiSljala sem samo
$e o tem, koliko ¢asa imam na vo-
ljo in kaj vse lahko $e naredim.«
Zdravniki so jo pozdravili, a vmes
je pod pritiski vsakdanjega Zivljenja
popustil njen moz, ki ju je zapustil,
ko je bilo Filipu osem let. Po moze-
vi smrti je postajala negotova. »Kaj
bo s Filipom, ¢e se Se meni kaj zgo-
di? Moja starsa sta postajala vedno
starejSa, preostali sorodniki, ki se
sicer radi vkljucujejo v najino Zivlje-
nje, pa imajo svoje obveznosti in ne
bi zmogli skrbeti za Filipa.« In tako
jo je neke no¢i pred Stirimi leti, ko
v pricakovanju svojih zdravstvenih
izvidov spet ni mogla zaspati, pre-
Sinila ideja o Drugem domu. Za
taksne otroke, kot je njen Filip, na-
mrec ni primernih ustanov, ki bi ra-
zumele njihove potrebe in nacin Zi-
vljenja, pravi. Njegovo Zivljenje bise
podrlo. »Drugi dom pa bi jih z or-
ganizacijo in s stvarmi, ki jih bodo
prinesli s seboj, spominjal na dom.
Drugi dom naj bi bil druZina, kjer
bi Zivljenje teklo kot prej, le mame
in oceta ne bi bilo ve¢ zraven. To bi
bile zelo majhne enote povsod po
Sloveniji, v katerih bi bilo od pet do
Sest otrok. Zanje bi skrbela ‘o¢e’ in
‘mama’, popoldne in zve€er pa bi
ju nadomestil ‘nadomestni star$’.
Vsega skupaj naj bi bili v Drugem
domu zaposleni torej Stirje odrasli.
Pri razli¢nih opravilih pa bi jim na
pomoc¢ lahko prisko¢ili prostovolj-
ci. To je za nekatere zelo pomemb-
no, avtisti recimo ne prenesejo spre-
memb. Vsak otrok bi v ‘drugem
domu’ moral imeti svoj intimni pro-
stor in stvari, ki ga spominjajo na
dom. Sama bom dolocila Filipove-
ga skrbnika, sorodnika, ki bo bedel
nad njegovo zapuscino in pocutjem.
Vse to je treba razmisliti in uredi-
ti, kot mama imam pravico mirno




umreti. Moj otrok bo brez mame
sicer tezje zivel, mu bo pa lazje, ¢e
bo imel okoli sebe stvari, ki ga bodo
spominjale na njegov DOM! Drugi
dom je edina resitev za nase otro-
ke, ne samo za Filipa. Kdo bi v sku-
pnosti, kjer bi bilo recimo 50 otrok,
skrbel za Filipove sintesajzerje, dik-
tafone, za to, kaj bo jedel. Kdo bi

TAKOJ
DOBAVLJIVA
VOZILA PO
HUDOBRIH
CEMAH.

Filip z mamo v
sobi, kjer so tudi
njegovi priljubljeni
sintesajzerji.

razumel, da pije le jabol¢ni sok in
ni¢ drugega?« se sprasuje Andre-
ja. Drugi dom je projekt, ki poleg
Filipa zapolnjuje ves njen ¢as. »Na
dobri poti smo,« pravi. Zbrali so do-
volj denarja za nakup zemlje v bliZi-
ni Rogaske Slatine — kot so si Zeleli.
»Drugi dom mora biti v bliZini zdra-
vili§¢a, zaradi vode, fizioterapjj ... S

patrom Bogdanom Knavsom sva
lani pred volitvami obiskala kabi-
net predsednika in obljubili so nam
pomoé. Ce bodo drzali besedo in se
bomo vsi drzali dogovorov, bi lahko
prvi Drugi dom stal Ze ¢ez pol leta.«

Najbri sem se ic-,: nalezla sle-
pote in avtizma. Zivljenje s Fili-

pom ni preprosto, ker je odvisen od
ljudi, ki zanj skrbijo, predvsem in
najbolj pa seveda od mame. Ko An-
drejo vprasamo, kaj pa je samo nje-
no, pa Ceprav le za nekaj trenutkov,
se ne more niti spomniti. »V¢asih
sem §la dvakrat na leto za dva dni
v DreZnico. Tam sem bila srec¢na in
sem se napolnila z energijo.« V¢a-
sih sta za Filipa namre¢ lahko po-
skrbela tudi njena star$a, ki zdaj ne
zmoreta ve¢, zato si teh pobegov v
naravo ne more ve¢ privosciti. »De-
narja za asistenta Zal nimamo,« pra-
vi. »Mogoce je tisto zame zdaj fotel]
v moji sobi, ki sem si ga kupila, da
bi tam brala knjige.« Pri tem pa za-
mahne z roko, da je njuno Zivljenje
tako ali tako tezko razumeti. »Ne
gledam televizije, ker je Filip ne
vidi. Vidim pa druge stvari, ki jih
gledam zanj — recimo kaksen hrast
v vsej njegovi veli¢ini. Po mojem
sem se Ze kar malo nalezla slepote
in avtizma,« se smeji. »Z leti tako
pac zacnes Ziveti v druga¢nem sve-
tu.« V vzporednem, kjer so vredno-
te povsem drugac¢ne od materialne-
ga sveta, v katerem Zivi ve¢ina.

Podrobnosti
o akciji tudi na strani:
www.nedonosencek.net

VEC NA
SKODA.SI

SKODA

SIMPLY CLEVER



