Mark Krmpoti¢
svojega tretjega
rojstnega dne ni
praznoval tako
kot njegovi
vrstniki, ki
skacejo in se
podijo naokrog.
Fantek, ki ga je
Zivljenje zaznamovalo
Ze takrat, ko je komaj
privekal na svet, se
spopada s tegobami,
ki jih prinasa
cerebralna paraliza, in
drugimi motnjami, ki
so usodno posegle v
njegovo rosno miado
zivljenje.
Tekst in foto:
CARMEN LEBAN

trok mora imeti sre-
” do,« mi reée Mark,
dedek s cerebralno

paralizo, kmalu po tem, ko presto-
pim prag njihovega stanovanja. Ko
to slii§ iz ust triletnega decka, si
najprej $okiran, potem pa se zazres
v njegove velike oéi, ki jih obdajajo
¢udovito dolge trepalnice. Presene-
gena sta tudi star§a, mama Jasna in
o¢ka Damijan, ki dobro vesta, da
je Mark prikrojil nauk pravljice, ki
govori o tem, da otroci potrebujejo
ljubezen in varnost. In s tem ogro-
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mno povedal. Globoko v Markovih
7ivahnih o¢kah vidi3 upanje in Zeljo,
da bi podel vse, kar zmorejo njegovi
vrstniki, »Mami, rad bi hodil, rad bi
tekal.« vse pogosteje pravi mamici
Jasni, ki pa ostaja nemocna.
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Kljub
cerebralni
paralizi se

ne vda

Marko bi rad
pocel vse, kar
zmorejo njegovi
vrstniki.

Treba se je boriti. Mark se¢ je
rodil prezgodaj, v 30. mesecu no-
seénosti, Zaradi zapleta pri poro-
du je ostal brez kisika in poskod-
ba moZganov je pustila posledi-
ce; vplivale so na njegov gibalni

Mark je za
mamo Jasno
najvecji soncek.

D Bl HODIL ||

razvoj, motoriko, vid, senzoriko,
percepcijo — njegova diagnoza je,
skratka, cerebralna paraliza. »Ko
sva z Markom odhajala iz porodni-
gnice, so nam ob odhodu kar tako
mimogrede povedali, da z njim ni
vse v redu, kar se bo pokazalo z
razvojno motnjo. Vso pot sem pre-
mlevala tiste besede in nisem jih
mogla dojeti, bilo je preve¢ in zato
sem se doma posteno zjokala. Ni
lahko sprejeti krute resnice, da je
tvoj otrok drugagen od zdravih vi-
stnikov, in nehote se spra-

Sujes, zakaj ravno jaz.

A zato Mark ni ni¢
manj vreden ljube-
zni. Hudo je, pri-
znam, toda za svo-
jega otroka bi na-
redila vse,« pove
mamica Jasna.

» Ljudje
jemljejo kredite, da
lahko svojim otrokom
pladujejo terapije, kar
je nezasliSano. <<

Bolecme se ne da opisati.
»Kako je, ¢e se ti rodi tak otrok, ve
samo tisti, ki to sam dozivi. Ne da
se opisati bole¢ine in ogromne Ze-
lje, da'bi mu pomagal, a ostajas ne-
moden. Sreéujed se z velikimi psi-
hiénimi pritiski. Dve leti sem potre-
bovala, da sem prisla malo k sebi.
A starsi takih otrok ostajamo sami,
prepuséeni samim sebi. Zdravni-
ki nam sicer svetujejo, da naj obi-
§¢emo psihologa ali si pomagamo
z antidepresivi. To zame ne pride
v postev. Jaz Zelim svojemu
otroku pomagati in za to
moram imeti trezno
glavo. Soociti se mo-
ras sam s sabo in s
svojo boleéino ter
narediti ¢im vec,
da pomagas svoje-
mu otroku.«




VSe se giblje okoli Marka. Ob
tem Jasni, ki je po poklicu vzgoji-
teljica, nikakor ne uspe najti sluz-
be. »Zelim si delati in zasluZiti de-
nar za terapije, ki jih Mark nujno
potrebuje, hkrati pa se zavedam,
da je moja zaposlitev zaradi mo-

Zne daljSe odsotnosti za potenci-

alnega delodajalca tveganje. Cas,
ko sem doma, preZivljam aktivno.
Z Markom za&neva z razgibalni-
mi vajami Ze na previjalni mizi,
pa tudi sicer je treba z njim veli-
ko delati. Vaj je ogromno, poma-
gati mu je treba razvijati govor in
ga nenehno opazovati ter prever-
jati njegove gibe in kretnje. Mark
obiskuje prepotrebne terapije,
tako tiste, ki mu jih prizna zdra-
vstvo, kot zasebne pri terapevtki
Petri v Pesnici, ki jih pla¢ujemo iz
svojega Zepa,« pove Jasna. »Stro-
kovnjaki so nama dejali, da otro-
ci s tovrstnimi tezavami do tretje-
ga leta shodijo, a se to ni zgodilo,
zato se sprasujeva, ali morda ni-
sva Cesa zamudila. Otroci s ce-
rebralno paralizo imajo namreé
najve¢ mozZnosti za napredek do
petega leta starosti,« pove ocka
Damijan, ki je realist, deprav ver-
jame v uspeh, medtem ko Jasni
vzbudi upanje sleherna spodbu-
dna beseda.

Kje najti denar za nadaljnje
terapije? To se iz dneva v dan
spraSujeta Markova starSa. Vsaj
trikrat do §tirikrat letno bi namreé
decéek potreboval tritedensko tera-
pijo, ki stane 1200 evrov, po Cetr-

“tem letu starosti Se vec, okoli 1500

evrov. Jasna in Damijan sta se, tik
preden se je Mark rodil, zakredi-

‘tirala za 30 let in kupila stanova-

nje, obnovila pa sta ga s pomoéjo
starSev in sorodnikov. Vse bi lepo
teklo, e bi Jasna imela sluZbo. »V
Soéi, kjer se sreéujem s star§i dru-
gih otrok, posluSam krute usode
druzin, ki so se zna$le v podob-
nem poloZaju kot midva. Ljudje
jemljejo kredite, da lahko svojim
otrokom placujejo terapije, kar je
nezasliSano. Uradniki te posilja-
jo od vrat do vrat, zdravniki pa z
diagnozo zavlacujejo. Marku so jo
potrdili Sele pri dveh letih in pol.
Dokler pa nima$ potrjene diagno-
ze, nisi upravi¢en do nobenih sred-
stev in ugodnosti, ki takemu otro-
ku pripadajo. Mark ima priznano
tretjo do Cetrto stopnjo cerebralne
paralize in zato nisem upravicena
do vi§jega dodatka za nego otroka
in do nadomestila za izpad dohod-
ka. Groza me je, oprostite, ker moj
otrok ni dovolj velik invalid, da bi
mu drzava dostojno pomagala. Ze-

Otroci z
motnjami

vV razvoju
potrebujejo
razliCne drage
pripomocke.

lim, da se kaj spremeni, prizade-
vala si bom, da se star$i s takimi
problemi poveZemo in zahtevamo
pravice za svoje otroke. V drustvu
Namesto pike vejica smo si starsi
postavili prav taksne cilje.«

Teiave se vrstijo. Ko sta Ja-
sna in Damijan kupovala stanova-
nje, se jima Se sanjalo ni, da bo 72
stopnic kdaj pomenilo resen pro-
blem. Jasna se Ze zdaj, ko prenasa
po njih Marka z zgolj dvanajstimi
kilogrami, pogosto sooc¢a s bole-
¢inami v hrbtenici. Pred novim le-
tom je obleZala in je deset dni za
Marka skrbel ocka. V bloku

sta dala pobudo za iz-

gradnjo dvigala, saj
imajo tudistano-
valko, ki je na
invalidskem

» Groza
me je, oprostite, ker

pu§(':eni samim sebi ter kako toga
in neZzivljenjska je zakonodaja na
tem podrocju.«

Borili se bomo, pa naj stane,
kar hoée. Tako je odlo¢na Jasna,
ki nikoli ne miruje; élovek se spragu-
je, le kje najde toliko energije. »Lju-
bezen do otroka te Zene naprej. Je
pa res, da potem nima$ asa zase
in za to, da bi negoval partnerski
odnos. Velikokrat nama pomagajo
star8i in Marka za kak$no urico vza-
mejo k sebi, kar nama veliko pome-
ni, saj si jo tako lahko vzameva zase.
Drug drugemu morava biti v oporo,
saj bova le s skupnimi mo¢mi
lahko premagovala Zi-

vljenje, ki se nama je
z Markovim roj-
stvom obrnilo

na glavo. To ni

moj otrok ni dovolj velik

voziéku. ; . ; - vedno lahko,
o S invalid, da bi mu drzava zato upanje
ki, dohodki ~ dostojno pomagala. Zelim, da  in notranjo
skromni in - ge Lo gpremeni, prizadevala MO¢ 72 na-
tezko pre- ) e o daljnje pre-
poznas te-  Si bom, da se starSi s takimi  izkusnje naj-

deva tudi z
obiskom medi-
tacij s Sandijem
v Kranju. A Mark

Zave drugih,

¢e jih sam ni-
mas, vendar
starSa upata, da

problemi povezemo in
zahtevamo pravice za
svoje otroke. <€

se bodo z vztrajno-
stjo in dobro voljo stvari
sCasoma le uredile.

Star§a sta Marka Zelela tudi
vkljuéiti v vrtec in takrat se je za-
¢ela prava kalvarija. »Spet sem
hodila od vrat do vrat in brala za-
konodajo, da sem dognala, v ka-
kSen vrtec spada Mark. Nisva ga
Zelela vkljuditi v razvojni vrtec, saj
bi tam pri socializaciji nazadoval,
ugotovila pa sva, da mu v obicaj-
nem vrtcu pripada spremljevalec.
V vrtcih imajo s tem Zal premalo
izku$enj, poleg tega spremljeval-
ci niso ustrezno usposobljeni za
delo z otroki s posebnimi potre-
bami. Vse bolj ugotavljam, da so
ti otroci in tudi njihovi starsi pre-

Jasna in Damijaf® i |
si Zelita, da bi
njun sin shodil.

je najin sonéek in $e

naprej se bova trudila, da

bo njegovo Zivljenje polno ljubezni

in topline. Prepri¢ana sem, da bomo

s skupnimi mo¢mi, z veliko upanja

in ljubezni zmagali in bo tudi za na-

Sega Marka posijal Zarek upanja za
lep3o prihodnost.«

Jasna in Damijan odkrito pri-
znata, da sta veliko razmi§ljala o
tem, ali bi se javno izpostavila, in
nazadnje ugotovila, da jima dru-
gega ne preostane. Sama vsega
denarja za nujno potrebne terapi-
je in prepotrebno dvigalo ne mo-
reta zagotoviti, Jasna pa si Zeli, da
bi ji uspelo najti sluzbo, saj bi tako
lahko za Markovo rehabilitacijo
namenila ve¢ denarja. ®
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