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Izvleček

Cerebralna paraliza je bila več desetletij opredeljena le 
kot motnja v otroštvu. Z izboljšano medicinsko oskrbo 
je pričakovana življenjska doba ljudi s cerebralno para-
lizo skoraj enaka življenjski dobi tistih, ki je nimajo. 
To dejstvo poraja nove potrebe ljudi s cerebralno 
paralizo in nove poglede na kakovost njihovega 
življenja.

Avtorja navajata primere t. i. dobre prakse medicinske 
oskrbe otrok in mladostnikov s cerebralno paralizo med 
odraščanjem v mlade odrasle in odrasle v nekaterih 
evropskih, ameriških in avstralskih centrih.

Analizirata sedanje razmere na tem področju v Slo-
veniji in predlagata možne izboljšave organizacije in 
dostopnosti zdravstvene oskrbe za odrasle s cerebralno 
paralizo.

Ključne besede:
cerebralna paraliza, otroci, mladi odrasli, odrasli, osebe 
z zmanjšanimi zmožnostmi

Abstract

For many years cerebral palsy has been defined as a child-
hood disorder. With improved medical care, the life span 
tends to be nearly the same as in the general population. 
This fact is raising new needs of people with cerebral palsy 
and new aspects of quality of their life.

Models of medical care in connection with transition of 
children and adolescents with cerebral palsy to young 
adults and adults in some European, American and Aus-
tralian centers are reviewed.

The present situation in Slovenia is analyzed and propos-
als on possibilities to improve the organization and dis-
semination of medical care for adults with cerebral palsy 
are given.
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uVOd

Evropska delovna skupina za nadzor cerebralne paralize v 
Evropi – Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE) 
je cerebralno paralizo (CP) opredelila kot skupino trajnih, 
vendar spreminjajočih se motenj gibanja in/ali drže ali 
gibalnih funkcij, ki so posledica nenapredujoče okvare, 
poškodbe ali nepravilnosti razvijajočih se ali nezrelih 
možganov. Ta opredelitev posebej izključuje napredujo-
če motnje gibalnih funkcij v prvih petih letih življenja 
(1). Vendar otrok raste in odrašča … Kaj pa CP in njene 
posledice?

zdrAVSTVENE IN SOCIAlNE 
zNAČIlNOSTI OdrASlIh OSEB S CP

Nasploh sicer odrasli s CP svoje zdravje ocenjujejo kot 
dobro, čeprav je ocena odvisna od oblike CP in od starosti 
osebe. Kljub skoraj enaki življenjski dobi kot sicer med 
prebivalstvom ljudje s CP v starosti pogosteje poročajo o 
pridruženih simptomih: bolečini, utrujenosti, slabši telesni 
zmogljivosti, spremembah mišično-kostnega sistema (2). 
Mnogi odrasli s CP nimajo hujših zdravstvenih težav in 
opredeljujejo svoje staranje kot naravni potek dogodkov 
(3-7). Vendar pa je zaradi različnih ovir le malo odraslih s 
CP vključenih v običajne preventivne preglede in aktivno-
sti za spodbujanje zdravega življenja. V novejših študijah 
priporočajo nadaljnje raziskovanje za izboljšanje kakovosti 
življenja ljudi s CP (8, 9).
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V doslej narejenih študijah ugotavljajo, da se skrb zdravstve-
nih in rehabilitacijskih služb opazno zmanjša, ko oseba s 
CP odraste. Poudarjajo, da se razvoj posledic cerebralne 
paralize, ki je sicer nenapredujoče stanje, ne ustavi pri 16. 
ali 18. letu starosti ljudi s CP. Tradicionalni pogled, ki največ 
pozornosti posveča pomembnosti samostojne hoje pri osebah 
s CP, se mora včasih umakniti drugačnemu pogledu: morda 
je pomembneje doseči njihovo čim večjo neodvisnost od 
pomoči drugih (3, 10, 11).

V ameriški študiji ugotavljajo, da se življenjska doba oseb 
s CP podaljšuje, vendar je le malo poročil o zdravstvenem 
stanju odraslih s CP, kar nakazuje, da njihovim zdravstvenim 
in rehabilitacijskim težavam posvečajo premalo pozornost 
(12). Ljudje s CP imajo pogosto še dodatna obolenja. 
Pogoste so težave z vidom, sluhom, okužbe urinskih poti, 
inkontinenca (13). Po nekaterih študijah je vsaj 25 % ljudi z 
različnimi oblikami CP v zadnjem letu še imelo epileptične 
napade (14-17).

Večina medicinske literature govori o otrocih s CP, o dejan-
skih prizadevanjih zanje in uspešnih obravnavah le-teh. 
Veliko manj pozornosti pa je tudi v zdravstvu namenjene 
odraslim in ostarelim ljudem s CP. Vendar je to pomembno 
področje, saj tudi ti odrasli ljudje lahko doživijo različna 
bolezenska stanja, ki jih pri otrocih redko srečamo.

Poleg tega z odraščanjem in s staranjem vsakdo izgubi 
nekaj funkcionalnih sposobnosti, pridobljenih v otroštvu. 
Na svojih spletnih straneh ljudje s CP poročajo o pomanj-
kanju informacij o tem, kaj lahko pričakujejo s staranjem. 
Pomanjkljivost že tako redkih raziskav na tem področju je 
tudi dejstvo, da zajamejo le majhno število odraslih s CP in 
tudi večina registrov ne spremlja ljudi s CP preko zgodnje 
odrasle dobe. Zapisi in raziskave v medicinski literaturi, zla-
sti izkušnje in poročila o kliničnem delu, odkrivajo številne 
zdravstvene težave pri odraslih s CP (13). Poleg fiziološkega 
staranja ljudje z različnimi vrstami kroničnih obolenj, tudi 
s CP, doživljajo sekundarne zaplete osnovnega obolenja, ki 
še dodatno zmanjšajo njihove zmožnosti (18).

Velika kalifornijska študija o razvojnih okvarah je v letih 
1983-1999 zajela skoraj 200.000 oseb s CP in osvetlila 
njihovo zdravljenje, delovno terapijo, fizioterapijo, bivanje 
in oskrbo. Analizirali so tudi nekatere njihove gibalne in 
kognitivne zmožnosti, socialne veščine in skrb za samega 
sebe. Njihova zmožnost za hojo se je z odraščanjem in sta-
ranjem slabšala. V starosti je upad sposobnosti za hojo manj 
zaskrbljujoč, vendar večina tistih, ki so dobro hodili pri šest-
desetih letih, 15 let kasneje ni mogla več hoditi. Nasprotno 
pa so bili na govornem področju šestdesetletniki sposobnejši 
od dvajsetletnikov. Delež dvajsetletnikov, ki se niso besedno 
sporazumevali, je bil skoraj dvakrat večji kot delež tistih, ki 
so ustrezno uporabljali obsežen besednjak (1).

Več kot polovica ljudi s CP je primerno sodelovala v druž-
benem okolju. Več kot polovica mladih odraslih je živelo s 

svojimi družinami. Večina ostalih je bivala v zasebnih bival-
nih skupinah ali v drugih bivalnih ustanovah z visoko ravnijo 
medicinske oskrbe. S staranjem so osebe s CP potrebovale 
več medicinske pomoči. Spretnost in zmanjšane zmožnosti 
oseb s CP pri šestdesetih letih niso bile statistično značilno 
različne od vzorca pri mladih odraslih s CP (19).

S staranjem se slabšajo tudi zmožnosti oseb s CP za vsa-
kodnevne aktivnosti. V primerjavi z zmanjšanimi drugimi 
spretnostmi so bile slabše zlasti zmožnosti za samostojno 
oblačenje. Govor, samostojno hranjenje in naročanje obroka 
hrane v javnih restavraciji so bili dlje ohranjeni. Devetdeset 
odstotkov šestdesetletnikov, ki so se hranili sami z uporabo 
pripomočkov, je tudi 15 let kasneje to še zmoglo (20).

Po ugotovitvah v doslej narejenih raziskavah se zdi, da na 
kakovost življenja pri mlajših odraslih bolj vplivajo njihove 
telesne sposobnosti, pri starejših odraslih pa duševni in 
čustveni dejavniki (21). S staranjem se ljudje z zmanjšanimi 
zmožnostmi počutijo manj finančno varni, bolj osamljeni, 
pogosteje so zlorabljeni in nemalokrat neustrezno zdravstve-
no oskrbovani (22).

Prav gotovo so razne vrste ustanov, varstveno delovnih 
centrov za usposabljanje, oblike dnevnega in celodnevne-
ga ter nočnega varstva dobre rešitve. Vendar se zdi, da je 
tudi za osebe s CP najbolj vzpodbudno življenje v bivalni 
skupnosti. To potrjujejo tudi v ameriški študiji, v kateri so 
tri leta spremljali in primerjali zdravstveno stanje, gibalne 
sposobnosti in vključenost v socialno okolje pri skupini ljudi 
s CP, ki je živela v ustanovi, in pri skupini le-teh, ki niso 
več živeli v ustanovi, ampak v bivanjski skupini. Poseben 
poudarek študiji daje dejstvo, da so bili vanjo vključeni 
ljudje, ki so imeli poleg CP tudi težko ali najtežjo motnjo v 
duševnem razvoju (23). Podobno so ugotovili tudi v drugih 
raziskavah (13, 24).

Te študije pa imajo tudi omejitve: kalifornijska študija na 
primer vključuje le osebe, ki prejemajo finančno državno 
podporo ali dobivajo razne vrste oskrbe in pomoči na državni 
ravni, zato je verjetno precenjena pojavnost hudo zmanjšanih 
zmožnosti pri osebah s CP na splošno. Število vključenih 
starejših oseb je veliko manjše od števila mlajših (razmerje 
1:10) (19). Osebe, ki jih v študije niso vključili, imajo verje-
tno višje funkcijske sposobnosti in zato redkeje potrebujejo 
različne oblike pomoči in uslug za vsakdanje življenje ter 
pri skrbi za samega sebe (13, 19, 24). 

KAJ mOrAJO VEdETI STrOKOVNI 
dElAVCI?

V kanadski študiji iz leta 2010 terapevtom, ki delajo z 
otroki, predlagajo, naj le-ti sprejmejo neke vrste dogovor 
ali soglasje, kaj naj bi bilo pomembno za njihove paciente 
v dobi njihovega odraščanja (25). V primerjavi z obdobjem 
pred pol stoletja sedaj preživi kar 90 % otrok s CP (26). 
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Le-ti potrebujejo medicinsko oskrbo. Kljub vedno večji 
osveščenosti o pravicah ljudi z zmanjšanimi zmožnostmi, pa 
si je treba še bolj prizadevati, da bi bili ustrezni pripomočki 
in druge ustrezne oblike rehabilitacije zanje dostopnejši in 
tako tudi njihovo življenje kakovostnejše.

Daljše življenje torej pomeni, da je ključno dolgoročno 
načrtovanje. Za starše to pomeni, da jih bodo otroci verjetno 
preživeli in da bodo za njihove otroke z zmanjšanimi zmo-
žnostmi morali poskrbeti drugi družinski člani (predvsem 
sorojenci) ali različne ustanove za socialno in zdravstveno 
oskrbo ali pa bo morala oseba po svojih zmožnostih in 
možnostih poskrbeti sama zase. Strokovni delavci na podro-
čju (re)habilitacije ne morejo biti več zadovoljni s tem, da 
so osebi s CP pomagali doseči največjo možno stopnjo 
samostojnosti. Oseba mora ostati neodvisna v skupnosti, 
tudi ob spremembah, ki jih prinaša starost (27).

Večino tega, kar vemo o starosti, so ugotovili v zadnjih nekaj 
letih. Dve skupini dejstev sta začeli povezovati zmanjšane 
zmožnosti in staranje, in sicer:
1.  Pričakovano trajanje življenja se je tudi za ljudi s hudo 

zmanjšanimi zmožnostmi podaljšalo za 80-90 % priča-
kovane življenjske dobe med prebivalstvom nasploh. K 
temu je prispevalo izboljšano javno zdravstvo, razvoj anti-
biotikov, boljše osnovno zdravstvo, napredek operativnih 
strok in nova tehnologija. Napredovala je (re)habilitacija, 
boljša je oskrba poškodb, več finančnih sredstev name-
njamo za rehabilitacijske centre in raziskave, sprejeli pa 
so tudi ustrezno zakonodajo. 

2.  V daljšem življenju ljudi pogosto spremljajo nekatere 
zdravstvene in funkcionalne težave ali poslabšanje po-
sledic obolenja pri relativno nizki starosti ljudi.

Mnogi ljudje z zmanjšanimi zmožnostmi že do petdesetega 
leta starosti zaradi prezgodnjega staranja doživijo spremem-
be svojega zdravstvenega stanja in funkcioniranja. To je bilo 
pravzaprav presenečenje za strokovne delavce in uporabnike, 
kajti pričakovali so, da bo po ustrezni rehabilitaciji in uspešni 
vključitvi v vsakodnevno življenje njihovo zdravstveno stanje 
ostalo stabilno (28).

Rosenbaum (29) svetuje, naj strokovni delavci, ki delajo z 
odraslimi, dobijo podatke od strokovnih delavcev, ki delajo z 
mladimi – in obratno. Službe za odrasle bi bilo potrebno prila-
goditi potrebam, ki jih imajo mladi z zmanjšanimi zmožnost-
mi. Najpomembneje je, da se zavedamo dejstva iz zadnjih 
treh desetletij – da tudi otroci z zmanjšanimi zmožnostmi 
odraščajo – in odrastejo. V zgodnjem otroškem obdobju 
smo skupaj s starši in terapevti pri otrocih s CP poskušali 
zmanjšati mišični tonus in doseči čim boljšo funkcijsko spo-
sobnost. Zdaj je čas, da pogledamo v prihodnost otroka, ki 
odrašča, in da v tej prihodnosti predvidimo njegovo aktivnost, 
so odločanje, čim večjo storilnost in neodvisnost (29).

Kljub smernicam za mlade s posebnimi potrebami in potre-
bo po posebnem zdravstvenem varstvu, ki so jih začrtali na 

konferenci Ameriške akademije za pediatrijo pred tremi deset-
letji, le-to v praksi še vedno ni zaživelo tako, kot bi si želeli 
uporabniki in strokovni delavci. Na drugi konferenci, trideset 
let pozneje, so ponovno jasno zarisali smernice: vsak mlad 
človek s posebnimi potrebami mora vedeti, kateri zdravstveni 
delavec bo zanj poskrbel. Določiti je treba potrebno znanje in 
veščine, da bi zagotovili delovanje ustreznih služb, pri čemer je 
pomembno vsebine vključevati tudi v različne študijske smeri 
in specializacije različnih izobraževalnih programov.

Pomembno je natančno in sproti dopolnjevati poročilo o 
zdravstvenem stanju osebe z zmanjšanimi zmožnostmi, 
ki mora biti dostopno slehernemu strokovnemu delavcu, 
ki sodeluje pri (re)habilitaciji le-te. V Ameriški akademiji 
za pediatrijo svetujejo, naj bo zdravstveni načrt za prehod 
osebe s CP v odraslost zagotovljen že pri 14. letu starosti. 
Ključen je tudi seznam različnih strokovnih delavcev, z 
imeni določeni zdravniki in finančna sredstva za obravnavo 
osebe. Pri dogovoru o osnovni in preventivni zdravstveni 
oskrbi naj bi sodelovala tudi oseba z zmanjšanimi zmo-
žnostmi. Pomembno je, da ima oseba zagotovljeno ustrezno 
zdravstveno zavarovanje, če bi prišlo do bolj zapletenih 
zdravstvenih težav (9). 

Primeri v tujini

Nujno je torej prepoznati in opredeliti težave ljudi s CP zaradi 
staranja ter razviti strategije za spodbujanje zdravega načina 
življenja, za izobraževanje in čim večjo neodvisnost le-teh 
(8, 30). Uspešne tovrstne primere poznamo iz tujine (ZDA, 
skandinavske dežele, Avstralija) (31). Multidisciplinarne 
(re)habilitacijske programe, specializirane za zdravstvene 
težave, ki se pojavljajo ob odraščanju oseb s CP, imata Velika 
Britanija in Nizozemska (32). Ponekod multidisciplinarni 
(re)habilitacijski programi v pediatričnih klinikah skupaj s 
centrom za obravnavo spastičnosti sestavljajo multidisci-
plinarni center za odrasle s CP. Tak primer je Children's 
Hospital Westmead (31). 

Primeri v Sloveniji

Tudi pri nas lahko navedemo strokovne ugotovitve, ki pri-
spevajo k bolj kakovostnemu življenju otrok, mladostnikov 
in odraslih oseb s cerebralno paralizo (33-35). Univerzitetni 
rehabilitacijski inštitut Republike Slovenije – Soča, Klinični 
oddelek za otroško, mladostniško in razvojno nevrologijo 
Univerzitetne pediatrične klinike in druge ustanove so z 
dragocenim sodelovanjem društev in nevladnih organiza-
cij, predvsem društva Sonček, organizirali več posvetov. 
Dobro obiskani so tečaji z ustreznim učbenikom ali drugim 
pisnim gradivom. Razveseljivo je dejstvo, da je vedno več 
dokumentiranih tovrstnih prizadevanj na zdravstvenem, 
pedagoškem, psihološkem, socialnem in drugih področjih. 
Zaradi omejenega prostora so v tem prispevku omenjena le 
nekatera srečanja in zapisi (36, 37).
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Vendar tudi pri nas že desetletja želje ne dohajajo možno-
sti. Še vedno ni uresničena želja oseb s CP in/ali njihovih 
staršev, da bi ustanovili posebni center, kjer bi le-ti lahko 
brez odvečnih poti in čakanja opravili potrebne diagno-
stične preiskave in terapevtske posege ali se posvetovali 
s strokovnjaki s področja medicine, psihologije, specialne 
pedagogike, socialnega dela, zaposlovanja in zakonodaje ter 
drugimi, ki sodelujejo pri (re)habilitaciji oseb z zmanjšanimi 
zmožnostmi. Starši se v osnovnem zdravstvenem varstvu 
občasno srečujejo z zdravstvenimi delavci, ki njihovih težav 
ne razumejo, ki se zaradi nezadostnega poznavanja posebnih 
področij medicine večkrat branijo prevzeti celovito zdrav-
stveno varstvo osebe z zmanjšanimi zmožnostmi. Vse več 
staršev želi, da bi izbrani osebni zdravnik, specialist pediater, 
obravnaval in spremljal njihovega otroka še naprej, čeprav 
je že presegel starost 18 ali 21 let.

Kaj pa specialistično in bolnišnično zdravstveno varstvo? 
Večkrat dolgotrajno čakanje pred ambulantami, pripom-
be, neprikrito ogledovanje čakajočih oseb s CP, starost-
ne omejitve za sprejem na oddelek … Te misli so bile 
napisane pred dvanajstimi leti … (38) Nič se ni bistveno 
spremenilo.

EVrOPSKI rEGISTEr zA OSEBE S CP

Oktobra 2009 je tudi Slovenija pristopila k evropskemu 
registru za osebe s CP pod vodstvom delovne skupine 
SCPE (1). Glede na število vpisanih oseb v register in nji-
hove posebne potrebe bi bilo mogoče načrtovati potrebno 
število strokovnih delavcev, (re)habilitacijskih centrov, 
bivalnih skupnosti ter drugih manjših bivalnih enot ter 
njihovo geografsko razporeditev. Čim več ljudi bo register 
zajel, tem bolj se bomo lahko približali njihovim potrebam. 
Prepoznavanje potreb teh ljudi bo omogočilo njihovo boljšo 
zdravstveno obravnavo na primarni, sekundarni in terciarni 
ravni, prilagoditve v sistemu šolanja in izobraževanja in na 
delovnem mestu, pa tudi boljšo pomoč na psihosocialnem 
in drugih področjih.

POGlEd V PrIhOdNOST – SlOVENIJA 
– PrEdlOGI zA NOVE zdrAVSTVENE 
PrOGrAmE 

Potrebno bi bilo zagotoviti nov zdravstveni program, ki bi 
omogočil celostno oskrbo otroka, mladostnika in odraslega 
ter starostnika s CP s sodelovanjem strokovnih delavcev z 
različnimi specialnostmi in usmeritvami. 

V Sloveniji imamo znanje, strokovnjake, ki so potrebni za 
uspešno multidisciplinarno obravnavo in spremljanje otrok, 
mladih in odraslih s CP. Imamo prostorske možnosti, npr. 
nekdanja stavba Mestne otroške bolnišnice na Ulici stare 
pravde v Ljubljani. Imamo nevladne organizacije in društva, 
uspešna združenja uporabnikov in njihovih svojcev. Imamo 

ekonomiste, ki lahko hitro izračunajo finančno korist pre-
dlagane multidisciplinarne obravnave ljudi s CP vseskozi 
od otroštva in naprej v odrasli dobi.

Imamo domači model uspešnega delovanja Centra za avti-
zem, ki je enota Kliničnega oddelka za otroško, mladostniško 
in razvojno nevrologijo. Izračun vrednosti zdravstvenega 
programa je 256.000 evrov za obravnavo 120 pacientov 
letno.

Ključna je podpora strokovne javnosti: Ministrstva za 
zdravje, Slovenskega združenja za pediatrijo, Združenja za 
družinsko medicino, drugih združenj in sekcij Slovenskega 
zdravniškega društva, razširjenih strokovnih kolegijev raz-
ličnih strok ter drugih. Dragocene so izkušnje in predlogi 
nevladnih organizacij in združenj uporabnikov ter njihovih 
svojcev: ljudi s CP in njihovih svojcev, društev in nevladnih 
organizacij, kot so: Sonček, Sožitje, Ustanova za otroško 
nevrologijo, Društvo Liga proti epilepsiji in druge. Prav 
gotovo imamo tudi dovolj volje in zagnanosti, da lahko 
zagotovimo optimalno oskrbo in pravice tudi tistim ljudem, 
ki potrebujejo več, da bi bili enaki.
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