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Predsednik Vlade gospod Janez Jansa (osebno)

Kabinet predsednika Vlade Republike Slovenije

Gregorciceva ulica 20-25

1000 Ljubljana Ljubljana, 10. 4. 2020

ZADEVA: Poziv k takoj$nji odpravi §kodljivih ukrepov za osebe s posebnimi potrebami

Spostovani predsednik vlade Republike Slovenije gospod Janez Jansa,

trenutni negotovi Casi povzroc¢ajo osebam S posebnimi potrebami, predvsem osebam z
motnjami v razvoju, invalidom, starejSim, osebam, ki se spopadajo z razli¢nimi bolezenskimi
stanji in njihovim druzinskim ¢lanom nemalo tezav.

V Sloveniji je priblizno 20.000 oseb s posebnimi potrebami, ki vsak dan potrebujejo posebno
pozornost in v tem ¢asu stagnirajo oziroma (Se huje) regresirajo v razvoju.

Skrbi nas za vse otroke z motnjami v razvoju, ki nimajo nujno potrebnih terapij — te jim
lajSajo vsakdanjik, so poglavitne pri spodbujanju razvoja in nujne pri napredkih. Vedno vec
starSev poro¢a o nazadovanju oziroma izrazitem slabSanju psihofizicnega otrok. Verjetno ste
seznanjeni, da se kontrolni ambulantni pregledi ne izvajajo in da nihc¢e ne ve, kdaj in Cez
koliko Casa se bo situacija umirila. Priporo€ila za izjemno ranljive skupine oseb v casu
Sirjenja okuzbe COVID-19 so, da smo doma in se izogibamo bliZznjim stikom z drugimi.
Razumemo, zakaj je tako, vseeno pa bodo najranljivejsi zaradi teh ukrepov za zajezitev virusa
utrpeli hude posledice, ki se, na naso veliko zalost in bole¢ino iz vsakodnevnih pogovorov in
stisk starSev, ze mocno kazejo.

Kot ze re€eno, zaradi prekinitev terapij, ki jth doma ne moremo izvajati, se Ze kazejo
negativne posledice, prve opazne regresije, slabse zdravstveno pocutje in splo$no stanje otrok.
Ce se bo to zaostrovalo in vleklo $e tedne oziroma mesece, se bo otrokom naredila velika,
ponekod nepopravljiva Skoda, starSi pa lahko samo nemoc¢no opazujemo. Ni besed, ki bi
zmogle opisati, kako nas skrbi za otroke.

Napredek otrok se je ustavil, ker se je ustavila vsa podpora. Nismo prepri¢ani kaj nam
povzro€a ve¢ Skode — virus, strah pred virusom ali stranski ucinki virusa, torej ustavljeni
napredki in regresije otrok, o katerih poro¢a vedno vec¢ starSev, vzrok zanje pa so prekinjene
terapije v Sloveniji in tujini.

Na zadeve je potrebno gledati celostno, paziti je potrebno, da pri reSevanju situacije ne
delamo Skode drugje. Nesmiselno je zgolj zascititi imunsko kompromitirane, med katere
sodijo tudi nekatere osebe s posebnimi potrebami, na nacin, da se jim isto¢asno povzroca
Skoda na drugih podrocjih, torej da se soCasno ustavlja njihov Ze tako zaostali razvoj, saj
imajo nekateri med njimi pet- in ve¢-letni zaostanek v razvoju oziroma $¢ huje, da se s tem
sproza regresiranje. Zavedati se je potrebno, da starSi dolga leta trdo garamo in gradimo
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napredke nasih otrok, tudi s Stevilnimi samoplacniSkimi terapijami. Sedaj pa se lahko vsa ta
leta trdega dela in vlaganja podrejo na racun nekaj tednov oz. morebiti celo mesecev.

Stanje postaja nevzdrzno. Vse se dogaja mimo priporocil stroke, ki smo jih vsa leta dobivali
pri rednih obravnavah, poleg tega so trenutne smernice v nasprotju s 23. ¢lenom Konvencije o
otrokovih pravicah, ki govori o tem, da mora telesno ali dusevno prizadet otrok uzivati polno
in dostojno zivljenje; ves ¢as mu morajo biti priznane pravice do posebne oskrbe, da se mu
glede na njegove potrebe zagotavlja ucinkovit dostop do izobrazevanja, usposabljanja,
storitev zdravstvenega varstva, rehabilitacije itd.

Pozivamo vas, da z vlado za to specificno populacijo otrok in odraslih najdete ¢imprej$njo
reSitev ter optimizirate in prilagodite trenutne smernice v bolj funkcionalne in Zivljenjske za
populacijo ljudi s posebnimi potrebami.

Predlogi nas starSev otrok s posebnimi potrebami glede na dolgoletno prakso negovanja nasih
otrok so:

1. Nemoten dostop do rednih zdravstvenih in zobozdravstvenih storitev, saj gre za
ranljivo skupino, ki potrebuje redno spremljanje s strani stroke, in ki ob zobobolu
ne more h klasi¢tnim deZurnim zobozdravnikom, saj potrebujejo posebno
obravnavo v posebnih okolis¢inah, mnogi med njimi celo delo pod splosno
anestezijo.

2. Zagotovitev osebam s posebnimi potrebami nemotene terapevtske obravnave ter
ambulantne preglede, ob hkratnem zagotavljanju primerne zascite zdravstvenih
delavcev in pacientov.

3. TakojSnjo zagotovitev samoplacniSkih terapevtskih obravnav pri zasebnih
terapevtih, ki jih koristi veliko Stevilo starSev in prinasajo pomembne rezultate.

4. Zagotovitev varstva otrok s posebnimi potrebami tistim starSem, kateri to nujno
potrebujejo, ker sami tega ne zmorejo in zaradi zahtevnega stanja otrok,
potrebujejo strokovno varstvo.

5. Zagotovitev moznosti, da otroke v zavodu obiskujejo njihovi star$i. V zavodih se
ne zagotavlja popolna (hermeti¢na) izolacija, tveganje predstavljajo Ze zaposleni,
ki odhajajo in prihajajo v zavod, torej ni¢ vecjega ne bi predstavljali starSi, ob
soasnem upostevanju vseh strokovnih smernic o prepre€evanju moznosti okuzbe.
Otroci, ki so zaradi svojega stanja in razmer v druzini, nastanjeni v zavodih, zaradi
trenutnih razmer in prepovedi obiskov, nimajo stika s star§i Ze ve¢ tednov. Ti
otroci nastale situacije ne razumejo, kljub skrbnemu delu osebja doZivljajo hud
stres in odtegnitveno travmo. Prav tako neizmerno bolecino doZivljajo starsi, ki
lahko svojega otroka vidijo ali slisijo le preko sodobne tehnologije, slednje mnogi
otroci ne razumejo in ne doseZejo pomiritve. TakSen otrok obcuti, da je star§
preprosto izginil, ga zapustil in ga ne bo vec.

6. Zagotovitev nemotenega procesa urejanja upravnih postopkov in drugih postopkov
pri nosilcih javnih pooblastil in drugih organov, ki odlo¢ajo o pravicah otrok in
odraslih s posebnimi potrebami.
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Zagotovitev nemotenega dostopa do terapij in vseh potrebnih trgovin, ki jih starsi
potrebujemo za zagotavljanje nekoliko zahtevnejSe in prilagojene prehrane otrok s
posebnimi potrebami ter za druge dodatke in pripomocke.

Zagotovitev kriznega dodatke za druzine prejemnice delnega nadomestila za
izgubljen dohodek, dodatka za nego otroka, dodatka za pomoc¢ in postrezbo in
invalidnine, saj je trenutna korona kriza moc¢no prizadela tudi finan¢no stanje
druzin.

Zagotovitev pravice do skupnega gibanja na javnih in drugih povrsinah, saj en sam
star§ pogosto ni sposoben poskrbeti za zahteve otroka S posebnimi potrebami,
upostevajo¢, da mnoge druzine nimajo nikogar, ki bi jim socasno varoval ostale
otroke, ki so tudi del druZine.

Zagotovitev zas¢itne opreme (mask in rokavic) za druzine otrok s posebnimi
potrebami.

Zagotovitev otrokom prednostni red pri vseh strokovnih zdravstvenih obravnavah
(glede na to, da se predvideva, da se bo paciente na nenujne preglede zacelo
popolnoma na novo vpisovati). Gre namre¢ za ranljivo populacijo oseb, ki ne
morejo zopet ve¢ tednov ali mesecev Cakati, da pridejo na vrsto za obravnavo.

Zagotovitev starSem in njihovim otrokom nemotene preglede, posege in terapije v
tujini, ter jim sofasno omogociti nemoteno in varno prehajanje drzavnih meja v
tujino in nazaj domov. Mnogi med njimi so namre¢ morali odpovedati pomembne
nujne preglede, posege in terapije, na katere so ¢akali tudi po ve¢ mesecev, in za
katere so nekateri tudi po ve¢ mesecev in let zbirali denar v §irsi javnosti, imeli v
tujini Ze vse placano in rezervirano. Nekaterim se sedaj celo obeta, da tega teZko
zbranega denarja ne bodo dobili povrnjenega. Mnogi otroci te preglede, posege in
terapije nujno potrebujejo bodisi za dolocitev ustrezne terapije, bodisi za razvojne
in druge napredke, bodisi za izboljSanje psihofizicnega pocutja in vsakdanjega
funkcioniranja. Tu Steje vsak dan, vsak teden in mesec, vsaka minimalna ¢asovna
omejitev pa naredi nepopisno Skodo. V kolikor jim le-to omejimo, se lahko v
najbolj kriticnem €asu za njihov razvoj naredi ogromno skoda, ki bo le Se povecala
njihov zaostanek v razvoju ter poslabsala njihovo zdravstveno in psihofizi¢no
stanje.

Vzpostavitev dela vzgojno izobrazevalnih ustanov, kjer so bili otroci delezni
specialno pedagoskega pristopa, delovne terapije, logopedske obravnave, terapije z
zivalmi, socializacije z vrstniki, dietne prehrane in gibanja na prostem. Napredek
otrok je odvisen od vseh nastetih dejavnosti, ki so otrokom ponujene v omenjenih
institucijah, Zavedati se je potrebno, da mnogo starSev zal ni sposobno za otroke
poskrbeti na tak nacin oziroma ne razpolagajo z ustrezno opremo, mnogi zato
dozivljajo stisko (depresijo, tesnobo ipd.), kar situacijo samo poslabsa.

Naj vam razlozimo naso situacijo, pomisleke in tezave, s katerimi se sre€ujemo.
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Vsak, ki ga je Zivljenje v kakrSnikoli obliki prisililo, da je obul nase cevlje, se predobro
zaveda, da ni pomembno zgolj golo prezivetje, pa¢ pa je pomembna kvaliteta zivljenja, dobro
pocutje in napredki, ki so jih dajale terapije. Pri otrocih in odraslih s posebnimi potrebami Se
toliko bolj, saj je kvaliteta Ze v normalnih okoli§¢inah veliko slabsa. Posledice se ze kazejo,
kar smo starsi sicer pricakovali, vendar ne tako kmalu, ob tem ne gre zanemariti, da stroka za
otroke z motnjami v razvoju kot del obveznega zdravljenja oziroma rehabilitacije predpisuje
rednost izvajanja terapij.

Dolocene terapije lahko in zmoremo starsi izvajati sami in to tudi ta ¢as po¢nemo z najvecjim
zagonom in pozitivno energijo. Vse tiste metode, ki jih ne zmoremo izvajati doma, za kar
nimamo bodisi znanja bodisi primerne opreme bodisi obojega, pa je otrokom nedosegljivo, in
takSnih terapij ni malo: terapija s kisikom, terapije za razvijanje primitivnih refleksov po
Masgutovi, kraniosakralne terapije, terapije senzorne integracije idr., ki so se pri mnogih
otrocih skozi pretekla leta izkazale kot velika pomoc, in dajejo pomembne napredke.

V posebni stiski pa so se znaSle druzine, kjer sta starSa loCena, saj so zaradi novega
koronavirusa in priporocil o omejevanju medsebojnih stikov, otezeni stiki otrok in (ponavadi)
oceta. Prisoten je predvsem strah pred morebitnim prenosom okuzbe na otroka. Mamice tako
7e nekaj tednov same skrbijo za otroke v samoosamitvi brez pomoci in ne morejo iti z
otrokom niti po nujnih opravkih v trgovino ali lekarno. Prav tako tem druzinam ni omogocene
prav nobene brezpla¢ne pomoci s strani Centrov za socialno delo, ne sedaj v tej izredno tezki
situaciji in tudi drugace v njihovem vsakdanjiku.

Verjamemo in zaupamo v Vas, da obstajajo reSitve, kjer bi se lahko imunsko
kompromitiranim pomagalo, brez ustvarjanja dodatne skode.

Za razresSitev nastale situacije se lepo zahvaljujemo in vas pozdravljamo.
S spostovanjem!

Igor LeksSan, predsednik drustva Mavrica izzivov
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