pracowaé z dzieckiem, zle stymuluja, Zle rehabilituja, chciatyby mie¢ wreszcie normalne
szycie. Normalne, czyli takie jak ich kolezanki, majace zdrowe dzieci. Dziecko w
przedszkolu, potem w szkole, mama w pracy. Terapiami, rehabilitacjami , stymulacjami
niech zajma si¢ specjalisd. Czy jest taka mozliwos$¢? Niestety nie!

Brak jest odpowiednich placéwek, edukacyjno-medyczno-opiekuniczych,
potozonych w poblizu domu, (dobrze byloby aby to bylo w powiecie) gdzie dziecko
miatoby zapewnia opieke a takze diugofalowe, specjalistyczne, wieloprofilowe
usprawnianie, w zaleznosci od jego wieku i potrzeb, poczawszy od wczesnego
wspomagania rozwoju, poprzez edukacje az do  przygotowania zawodowego i
wchodzenia na rynek pracy. Rodzice w tym jednym miejscu uzyskaliby wsparcie dla
swojej rodziny i ,,plan na zycie” dla swojego dziecka, co datoby szansg rodzinom na w
miare ,normalne zycie”. Wiedzieliby ci ich realnie czeka. Nie martwili si¢ ,,a co potem
jak skoriczy 3 latka?, a co bedzie jak skoriczy 7 -8 lat, a co jak bedzie juz dorosty?”

W takiej placowce rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym objgta by byta
wsparciem od poczatku. Zespdt terapeutyczny spotykalby sie z dzieckiem juz
zdiagnozowanym do 18 - 20 m-ca zycia i jego rodzing w $rodowisku domowym. W
kolejnym etapie zycia dziecka w wieku 1,5 roku ~ 3 lata juz w specjalistycznej placéwee
w tzw. grupie ,Matka z dzieckiem”. Kolejny etapy to rehabilitacja/edukacja w grupie
przedszkolnej do 8-10 roku zycia i powyzej tego wieku w grupie
szkolnej.

Tutaj, w znanym, przyjaznym otoczeniu dziecko bedace uczniem spedzatoby czas co
najmniej 8 godzin dziennie, uczac si¢ i rehabilitujac, aby matka spokojnie mogtaby péjé¢
do pracy.

Godnym uwagi jest model pomocy rodzinie i dziecku niepelnosprawnemu
proponowany i wdrazany przez zespét specjalistéw Stowarzyszenia Pomocy Dzieciom
Niepelnosprawnym , Krok za krokiem” w Zamosciu z pania doktor Maria Krél na czele.
Model wart wdrozenia w catym kraju.

Nie zalatwiaja sprawy proponowane rodzicom kilkutygodniowe turnusy
rehabilitacyjne w renomowanych oérodkach medycznych 2-3 razy w roku, finansowane
ze $rodkéw NFZ. Placéwki te moglyby jednak peini¢ role nadzorcza, doradcza,
szkoleniowa w stosunku do tych polozonych najblizej domu malego czlowieka z

mézgowym porazeniem dziecigcym.
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Po takim turnusie dziecko wraca do domu, do swojego przedszkola na 3-4
godziny, potem na rehabilitacje w systemie ambulatoryjnym oplacang tez przez NFZ, w
jednej przychodni, potem w kolejnej na zajecia z logopeda, oplaconych ze srodkéw
pozyskanych przez mame od fundacji, potem na rehabilitacie do stowarzyszenia,
finansowang z budzetu samorzadéw, funduszy celowych, i innych srodkéw
uzbieranych przez stowarzyszenie.

Podobnie jest z dzie¢mi szkolnymi. Po 5-6 zajeciach lekcyjnych, podczas ktérych
dziecko nie korzysta z zadnej aktywnosci ruchowej, siedzi na wézku, wyprawa do
przychodni na rehabilitacje, potem do stowarzyszenia, potem do oérodka do logopedy.

Cale zycie dzieciece i mlodziezowe to wedréwka, od osrodka do osrodka. Czy to
jest normalne? Czy takie ma by¢ zycie? A po zakoriczeniu edukadji, i wejéciu w $wiat
dorostych, mozna wreszcie odpoczaé; w czterech écianach wlasnego domu. Zadnego
turnusu, zadnej $wietlicy. Bez Zadnych perspektyw.

Marzy nam si¢ aby opieka ztobkowa, przedszkolna, edukadja, a takze $wietlice
byly takze dostepne dla naszych dzieci. A dzieci mialy w nich wiadciwe warunki do
rozwoju. I Zeby nasze rodziny nie odbiegaly poziomem jakosci zycia od innych rodzi z
sasiedztwa. 1 Zeby nasze dorosle juz dzieci tez czuly sie, ze sa czlonkiem tego

spoleczenistwa.
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