Sem Aleksandra, mama 5-letne deklice z downovim sindromom. O nasi izkusnji zgodnje obravnave bi rada povedala
na splosno, iz zornega kota starsa in ne le v okviru projekta, ki ga izvaja DDSS.

O zgodniji obravnavi sem prvi¢ brala v porodnisnici, ko se je héerka rodila. Komaj sem ¢akala, da gremo domov in
koncno priénemo z vsemi temi obravnavami. Pricakovala sem odgovore na vprasanja, pricakovala sem pomoc¢ pri
tem, da se po Soku postavim na noge. In seveda, pricakovala sem pomoc¢ pri podpori razvoja otroka.

Za nazaj lahko povem, da smo izkoristili prakti¢no vse moznosti in tako obiskovali obravnave, ki jih ponujajo javni
zavodi v sklopu zdravstvenega zavarovanija, razliéne samoplacniske obravnave in tudi obravnave, ki jih ponuja DDSS
(v te smo vkljuéeni od starosti Sestih mesecev in so v teh petih letih edine obstale kot stalnica).

Po mojih izkusnjah bi naj pri nas zgodnjo obravnavo izvajale zdravstvene institucije, predvsem v okviru razvojnih
ambulant. Ko se otrok vkljuci v vrtec velja prepri¢anje, da je za njega poskrbljeno v vrtcu. Tretji pomembni ponudnik
zgodnje obravnave so nevladne organizacije.

Vse te organizacije deklarativno izvajajo zgodnjo obravnavo pri nas, ampak dejansko je nihée ne izvaja. Vsaj ne tako,
kot sem to brala v knjigah in kot nam o zgodnji obravnavi v teoriji pripovedujejo strokovnjaki.

Pri nas, Ce ti Ze uspe priti do strokovnjaka, vsak dela zase. Iz meni neznanih razlogov ni povezovanja, ni prav nobene
koordinacije, ki bi, prepri¢ana sem, racionalizirala vlaganja in izboljsala rezultate.

Nekaj koordinacijske vloge bi naj v zacetku prevzel razvojni pediater, vendar zdravniki med vsemi diagnozami ze
tezko vidijo Cloveka, kaj Sele druzino! Zaradi tega za to vlogo niso prav primerni. Na Zalost drugih ni in se zato
pogosto starsi znajdemo v polozaju, ko se po svojih moceh trudimo poskusamo povezati razlicne strokovnjake in
zagotoviti otroku to, kar potrebuje. Starsi pa v tej situaciji nikakor nismo dobri koordinatorji —imamo premalo znanj
in prevec Custev. Zato je rezultat pogosto frustracija na vseh straneh.

Hvalezna sem, da DDSS poskusa na razli¢ne nacine omiliti to frustracijo. Res vesela pa bi bila, ¢e bi se tudi uradne
institucije nekoliko bolj odprle in mogoce zaupale vsaj delno vlogo koordinatorja nevladnemu sektorju. To se miv
trenutnih okolisc¢inah, ki so vse prej kot idealne, zdi morda Se najbolj ustrezna in racionalna resitev.

Hvala!



