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Cerebralna paraliza je bolest koja stvara smetnje u
motorici uzrokovane disfunkcijom mozga. Nacionalni
informacijski centar za djecu i mladez s invaliditetom u
Washingtonu (National Information center for children and
youth with handicaps) definira cerebralnu paralizu ova-
ko: ,Stanje je uzrokovano oste¢enjem mozga, obi¢no se
pojavljuje prije, za vrijeme ili kratko poslije poroda.”

Djeéja paraliza ubraja se u vrlo teske zarazne bolesti,
opasne za Zivot zbog moguénosti respiratornih komplika-
cija. Ovaj oblik bolesti u razvijenim je drustvima gotovo
iskorijenjen zbog obveznoga cijepljenja.

Prema evidenciji ¢lanstva nase udruge (Drustvo inva-
lida cerebralne i djecje paralize Zagreb), sve uclanjene osobe
s dje¢jom paralizom starije su od 45 godina. Medutim,
broj mlade, novou¢lanjene djece s cerebralnom paralizom
stalno raste, pa je u 2001. godini zabiljezeno dvadesetoro
(20) novouclanjene djece, rodene od 1992. do 1998. godi-
ne. Ovo je zabrinjavajuca brojka o kojoj bi trebalo voditi
ra¢una. Zeljela bih re¢i i nekoliko rije¢i o Drustvu invalida
cerebralne i djeéje paralize Zagreb te o problemima s kojima
se susre¢u nasi ¢lanovi, njihovi roditelji i obitelj.
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Drustvo invalida cerebralne i djecje paralize na po-
dru¢ju grada Zagreba i Zupanije zagrebacke radi i djeluje
od 1977. g. Drustvo je udruga gradana, a glavna joj je
djelatnost okupljanje invalidnih osoba s cerebralnom pa-
ralizom i osoba s dje¢jom paralizom, ¢lanova njihovih obi-
telji i drugih zainteresiranih gradana. Clanstvo u udruzi
je dobrovoljno.

Rad Drustva invalida cerebralne i djeéje paralize dije-
li se na dva oblika: (1) redovitu djelatnost, koja obuhva-
¢a sve poslove vezane uz samo postojanje udruge, te (2)
konkretan rad s ¢lanovima, koji se provodi po odredenim
programima. Ti programi obuhvacaju izravan rad s ¢lano-
vima u kreativno-rekreativnim radionicama, u klupskim i
sportskim aktivnostima, zatim mobilnost, informativno-
edukativne radionice, rad sekcija i sl.

U ovim aktivnostima uglavnom sudjeluju ¢lanovi sta-
riji od 25 godina, tj. ona populacija koja nije obuhvaéena
nikakvim programima na drzavnoj ili lokalnoj razini. Po-
znata je Cinjenica da su u zadnjih 10-ak godina ukinute
sve zaStitne radionice u kojima su radile invalidne osobe,
a nisu osnivane nove, tako da je vedina invalidnih osoba
uglavnom prepustena sama sebi i svojim roditeljima.

Moglo bi se re¢i da udruga, s jedne strane, djeluje na
edukaciji javnosti o invalidnim osobama te promicanju
njihovih potreba, a, s druge, da pruza tzv. ,otvorene obli-
ke zastite", odnosno da nastoji ukljuciti ove ljude u sva-
kodnevne zivotne tokove i zadovoljiti njihovu potrebu za
aktivnostima u kojima sudjeluju i njihovi zdravi sugradani.

Ciljevi udruge su:

- evidentiranje osoba s cerebralnom i dje¢jom paralzom

- pracenje i proucavanje problema tih osoba

- davanje inicijative za rjeSavanje uocenih problema

- zalaganje za unapredivanje medicinske, edukativne,
profesionalne i socijalne rehabilitacije te zaposljavanje
osoba s cerebralnom i dje¢jom paralizom

- pracenje i predlaganje izmjena i dopuna zakonskih i
drugih propisa u korist invalidnih osoba

- pruzanje pomodi u ostvarivanju prava tih osoba,

Drustvo je Clanica Hrvatskog saveza udruga cerebralne
i djecje paralize, koji okuplja udruge s podrué¢ja Hrvatske,
a radi organizirana poticanja i promicanja mjera i akcija
na rehabilitaciji, socijalizaciji, skrbi i pobolj$anju socijal-
noga i zivotnoga polozaja osoba s cerebralnom i dje¢jom
paralizom.



Udruge invalida i roditelja invalidne djece vrlo ¢esto et ztaa Delc
v« . SURTIEEIT . svrt na probleme
»sluze® kao nadomjestak obitelji ili zamjena za odredene osoba s cerebralnom
aktivnosti u obitelji. U Drustvu se naj¢esée ostvaruje do- e i 2oitol
bra komunikacija izmedu osoba i obitelji koje imaju dijete
oboljelo od te bolesti, $to im daje osje¢aj prihvacenosti,
podrsku i razumijevanje. Probleme koje nosi invaliditet ne
treba posebno naglasavati, ali je vazno istaknuti ¢injenicu
da su ti problemi vedi §to je osoba starija. Kratkim pregle-
dom zZelim redi s ¢ime se najc¢esce susrecu roditelji i same
oboljele osobe:

O PROBLEMIMA

1. Roditelji nemaju psiholosku podrsku kada saznaju za
dijagnozu svoga djeteta — prolaze faze lutanja, traze-
nja i saznavanja o dijagnozi svoga djeteta te trazenja
najbo-ljih nac¢ina rehabilitacije i tretmana.

2. Roditelji nemaju informaciju zasto je doslo do djeteto-
va neuralnog o$tecenja.

3. Nemaju informacije o svojim pravima i pravima svoje
djece.

4. Zakonom regulirana prava tesko se ostvaruju.

Postoji problem uklju¢ivanja djeteta u predskolsku

ustanovu, jer vrti¢i nemaju stru¢ni kadar koji bi radio

s invalidnom djecom.

6. Dostoji problem ukljucivanja djeteta u redovite skole
zbog nepristupacnosti, nerazumijevanja ravnatelja te
needuciranosti nastavnika koji bi u svojem razredu
imao dijete s invaliditetom.

7. Velike su poteskoce organiziranoga prijevoza (uglav-
nom se obavlja preko udruga invalida).

8. Ostvarivanje prava na ortopedska pomagala nije konti-
nuirano i uhodano.

9. Cesto se ne mogu ostvariti prava na rehabilitacijska
pomagala (Pravilnikom o ortopedskim pomagalima
nisu ni predvidena).

10. Cjelokupna nepristupacnost okoline proizlazi iz ¢inje-
nice da je drustvena svijest o svim navedenim proble-
mima suzena i rijetki su programi edukacije i informi-
ranja.

11. Nema programa zastitnih radionica za djecu i mladez
koja nisu sposobna za $kolovanje.

12. Nema moguénosti zaposljavanja invalidnih osoba, $to
u konacnici stvara problem viska slobodnog vremena.

13. Dramatican je i problem smjestaja, sada ve¢ odraslih
invalidnih osoba, kada se roditelji viSe ne mogu skrbi
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za svoga invalidnog ¢lana. U RH nema ustanova koje
bi mogle ponuditi smjestaj za osobe s tjelesnim invali-
ditetom.
Uzimanjem u obzir svih navedenih ¢injenica moze se za-
klju¢iti da je nuzna cjelovita i potpunija zastita oboljelih
od cerebralne i dje¢je paralize, kako zakonodavnom regu-
lativom, tako i dru$tvenim akcijama.
No u ovom trenutku ¢ini se da je najvaznije dobiti odgo-
vor na pitanje: ,Zasto se u sve ve¢em broju radaju djeca s
o$teenjem mozga Cija je krajnja dijagnoza — cerebralna
paraliza?“

Drustvo invalida cerebralne i dje¢je paralize Zagreb
Dalmatinska 1, 10000 Zagreb

tel. 48 48 905, fax: 48 48 911

e-mail: dicidp@zg.hinet.hr



