Izvlecek

Cerebralna paraliza je bila ve¢ desetletij opredeljena le
kot motnja v otroStvu. Z izboljSano medicinsko oskrbo
je pri¢akovana Zivljenjska doba ljudi s cerebralno para-
lizo skoraj enaka Zivljenjski dobi tistih, ki je nimajo.
To dejstvo poraja nove potrebe ljudi s cerebralno
paralizo in nove poglede na kakovost njihovega
Zivljenja.

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

Analizirata sedanje razmere na tem podrocju v Slo-
veniji in predlagata mozZne izboljSave organizacije in
dostopnosti zdravstvene oskrbe za odrasle s cerebralno
paralizo.

Kljucne besede:
cerebralna paraliza, otroci, mladi odrasli, odrasli, osebe
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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 spreminjajo¢ih se motenj gibanja in/ali drze ali
gibalnih funkcij, ki so posledica nenapredujoce okvare,
poskodbe ali nepravilnosti razvijajo¢ih se ali nezrelih
mozganov. Ta opredelitev posebej izkljucuje napredujo-
¢e motnje gibalnih funkcij v prvih petih letih Zivljenja
(1). Vendar otrok raste in odras¢a ... Kaj pa CP in njene
posledice?
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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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ZDRAVSTVENE IN SOCIALNE
ZNACILNOSTI ODRASLIH OSEB S CP

Nasploh sicer odrasli s CP svoje zdravje ocenjujejo kot
dobro, ¢eprav je ocena odvisna od oblike CP in od starosti
osebe. Kljub skoraj enaki Zivljenjski dobi kot sicer med
prebivalstvom ljudje s CP v starosti pogosteje poro¢ajo o
pridruzenih simptomih: bolecini, utrujenosti, slabsi telesni
zmogljivosti, spremembah miSi¢no-kostnega sistema (2).
Mnogi odrasli s CP nimajo hujSih zdravstvenih tezav in
opredeljujejo svoje staranje kot naravni potek dogodkov
(3-7). Vendar pa je zaradi razli¢nih ovir le malo odraslih s
CP vkljucenih v obicajne preventivne preglede in aktivno-
sti za spodbujanje zdravega zZivljenja. V novejsih Studijah
priporocajo nadaljnje raziskovanje za izboljSanje kakovosti

Zivljenja ljudi s CP (8, 9).



V doslej narejenih Studijah ugotavljajo, da se skrb zdravstve-
nih in rehabilitacijskih sluZb opazno zmanjsa, ko oseba s
CP odraste. Poudarjajo, da se razvoj posledic cerebralne
paralize, ki je sicer nenapredujocCe stanje, ne ustavi pri 16.
ali 18. letu starosti ljudi s CP. Tradicionalni pogled, ki najvec
pozornosti posveca pomembnosti samostojne hoje pri osebah
s CP, se mora v¢asih umakniti drugaénemu pogledu: morda
je pomembneje doseci njihovo ¢im vecjo neodvisnost od
pomoci drugih (3, 10, 11).

V ameriski Studiji ugotavljajo, da se Zivljenjska doba oseb
s CP podaljSuje, vendar je le malo porocil o zdravstvenem
stanju odraslih s CP, kar nakazuje, da njihovim zdravstvenim
in rehabilitacijskim tezavam posvecajo premalo pozornost
(12). Ljudje s CP imajo pogosto Se dodatna obolenja.
Pogoste so tezave z vidom, sluhom, okuZbe urinskih poti,
inkontinenca (13). Po nekaterih Studijah je vsaj 25 % ljudi z
razli¢nimi oblikami CP v zadnjem letu Se imelo epilepticne
napade (14-17).

Vecina medicinske literature govori o otrocih s CP, o dejan-
skih prizadevanjih zanje in uspeSnih obravnavah le-teh.
Veliko manj pozornosti pa je tudi v zdravstvu namenjene
odraslim in ostarelim ljudem s CP. Vendar je to pomembno
podrocje, saj tudi ti odrasli ljudje lahko doZivijo razli¢na
bolezenska stanja, ki jih pri otrocih redko sre¢amo.

Poleg tega z odras€anjem in s staranjem vsakdo izgubi
nekaj funkcionalnih sposobnosti, pridobljenih v otrostvu.
Na svojih spletnih straneh ljudje s CP poroc¢ajo o pomanj-
kanju informacij o tem, kaj lahko pri¢akujejo s staranjem.
Pomanjkljivost Ze tako redkih raziskav na tem podrocju je
tudi dejstvo, da zajamejo le majhno Stevilo odraslih s CP in
tudi vecina registrov ne spremlja ljudi s CP preko zgodnje
odrasle dobe. Zapisi in raziskave v medicinski literaturi, zla-
sti izku$nje in porocila o klini¢nem delu, odkrivajo Stevilne
zdravstvene teZave pri odraslih s CP (13). Poleg fizioloSkega
staranja ljudje z razli¢nimi vrstami kroni¢nih obolenj, tudi
s CP, dozivljajo sekundarne zaplete osnovnega obolenja, ki
Se dodatno zmanjsajo njihove zmoznosti (18).

Velika kalifornijska Studija 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 zmoZnosti, socialne vescine in skrb za samega
sebe. Njihova zmoZnost za hojo se je z odraS¢anjem in sta-
ranjem slabsSala. V starosti je upad sposobnosti za hojo manj
zaskrbljujoc, vendar vecina tistih, ki so dobro hodili pri Sest-
desetih letih, 15 let kasneje ni mogla vec¢ hoditi. Nasprotno
pa so bili na govornem podrocju Sestdesetletniki sposobne;jsi
od dvajsetletnikov. DeleZ dvajsetletnikov, ki se niso besedno
sporazumevali, je bil skoraj dvakrat vecji kot deleZ tistih, ki
so ustrezno uporabljali obseZen besednjak (1).

Vec kot polovica ljudi s CP je primerno sodelovala v druz-
benem okolju. Vec kot polovica mladih odraslih je Zivelo s

svojimi druZinami. Ve€ina 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
ve¢ medicinske pomoci. Spretnost in zmanjSane zmoznosti
oseb s CP pri Sestdesetih letih niso bile statisticno znacilno
razli¢ne od vzorca pri mladih odraslih s CP (19).

S staranjem se slabSajo tudi zmoZnosti oseb s CP za vsa-
kodnevne aktivnosti. V primerjavi z zmanj$animi drugimi
spretnostmi so bile slabSe zlasti zmoZnosti za samostojno
oblacenje. Govor, samostojno hranjenje in naro¢anje obroka
hrane v javnih restavraciji so bili dlje ohranjeni. Devetdeset
odstotkov Sestdesetletnikov, ki so se hranili sami z uporabo
pripomockov, je tudi 15 let kasneje to Se zmoglo (20).

Po ugotovitvah v doslej narejenih raziskavah se zdi, da na
kakovost Zivljenja pri mlajSih odraslih bolj vplivajo njihove
telesne sposobnosti, pri starejSih odraslih pa duSevni in
Custveni dejavniki (21). S staranjem se ljudje z zmanjSanimi
zmoznostmi pocutijo manj finan¢no 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 nocnega varstva dobre resitve. Vendar se zdi, da je
tudi za osebe s CP najbolj vzpodbudno Zivljenje v bivalni
skupnosti. To potrjujejo tudi v ameriski Studiji, v kateri so
tri leta spremljali in primerjali zdravstveno stanje, gibalne
sposobnosti in vklju¢enost v socialno okolje pri skupini ljudi
s CP, ki je Zivela v ustanovi, in pri skupini le-teh, ki niso
ve¢ ziveli v ustanovi, ampak v bivanjski skupini. Poseben
poudarek Studiji daje dejstvo, da so bili vanjo vkljuéeni
ljudje, ki so imeli poleg CP tudi teZko ali najteZjo motnjo v
dusevnem razvoju (23). Podobno so ugotovili tudi v drugih
raziskavah (13, 24).

Te Studije pa imajo tudi omejitve: kalifornijska Studija na
primer vkljucuje le osebe, ki prejemajo financno drZzavno
podporo ali dobivajo razne vrste oskrbe in pomoci na drzavni
ravni, zato je verjetno precenjena pojavnost hudo zmanjSanih
zmoznosti pri osebah s CP na splogno. Stevilo vklju¢enih
starejSih oseb je veliko manjSe od Stevila mlajSih (razmerje
1:10) (19). Osebe, ki jih v Studije niso vkljucili, imajo verje-
tno vi§je funkcijske sposobnosti in zato redkeje potrebujejo
razli¢ne oblike pomoci in uslug za vsakdanje Zivljenje ter
pri skrbi za samega sebe (13, 19, 24).

KAJ MORAJO VEDETI STROKOVNI
DELAVCI?

V kanadski $tudiji 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 odrascanja (25). V primerjavi z obdobjem
pred pol stoletja sedaj prezivi kar 90 % otrok s CP (26).




Le-ti potrebujejo medicinsko oskrbo. Kljub vedno vecji
osvescenosti o pravicah ljudi z zmanj$animi zmoZnostmi, pa
si je treba Se bolj prizadevati, da bi bili ustrezni pripomocki
in druge ustrezne oblike rehabilitacije zanje dostopnejsi in
tako tudi njihovo Zivljenje kakovostnejse.

DaljSe Zivljenje torej pomeni, da je klju¢no dolgoro¢no
nacrtovanje. Za starSe to pomeni, da jih bodo otroci verjetno
preziveli in da bodo za njihove otroke z zmanjSanimi zmo-
Znostmi morali poskrbeti drugi druzinski ¢lani (predvsem
sorojenci) ali razli¢ne ustanove za socialno in zdravstveno
oskrbo ali pa bo morala oseba po svojih zmoznostih in
moznostih poskrbeti sama zase. Strokovni delavci na podro-
¢ju (re)habilitacije ne morejo biti ve¢ zadovoljni s tem, da
so osebi s CP pomagali doseCi najvecjo mozno stopnjo
samostojnosti. Oseba mora ostati neodvisna v skupnosti,
tudi ob spremembah, ki jih prinasa starost (27).

Vedino tega, kar vemo o starosti, so ugotovili v zadnjih nekaj
letih. Dve skupini dejstev sta zaceli povezovati zmanjSane
Zmoznosti in staranje, in sicer:

1. Pricakovano trajanje Zivljenja se je tudi za ljudi s hudo
zmanjSanimi zmoZnostmi podaljSalo za 80-90 % prica-
kovane Zivljenjske dobe med prebivalstvom nasploh. K
temu je prispevalo izbolj$ano javno zdravstvo, razvoj anti-
biotikov, bolj$e osnovno zdravstvo, napredek operativnih
strok in nova tehnologija. Napredovala je (re)habilitacija,
boljsa je oskrba poskodb, ve¢ financ¢nih sredstev name-
njamo za rehabilitacijske centre in raziskave, sprejeli pa
so tudi ustrezno zakonodajo.

2. V daljSem zivljenju ljudi pogosto spremljajo nekatere
zdravstvene in funkcionalne tezave ali poslabsanje po-
sledic obolenja pri relativno nizki starosti ljudi.

Mnogi ljudje z zmanjSanimi zmoZnostmi Ze do petdesetega
leta starosti zaradi prezgodnjega staranja doZivijo spremem-
be svojega zdravstvenega stanja in funkcioniranja. To je bilo
pravzaprav presenecenje za strokovne delavce in uporabnike,
kajti pricakovali so, da bo po ustrezni rehabilitaciji in uspesni
vkljucitvi v vsakodnevno Zivljenje 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. SluZbe za odrasle bi bilo potrebno prila-
goditi potrebam, ki jih imajo mladi z zmanjSanimi zmozZnost-
mi. Najpomembneje je, da se zavedamo dejstva iz zadnjih
treh desetletij — da tudi otroci z zmanjSanimi zmoZnostmi
odrascajo — in odrastejo. V zgodnjem otroSkem obdobju
smo skupaj s starsi in terapevti pri otrocih s CP poskusali
zmanj$ati miSi¢ni tonus in doseci ¢im boljso funkcijsko spo-
sobnost. Zdaj je ¢as, da pogledamo v prihodnost otroka, ki
odrasca, in da v tej prihodnosti predvidimo njegovo aktivnost,
soodlocanje, ¢im vecjo storilnost in neodvisnost (29).

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

konferenci AmeriSke akademije za pediatrijo pred tremi deset-
letji, le-to v praksi Se vedno ni zazivelo tako, kot bi si Zeleli
uporabniki in strokovni delavci. Na drugi konferenci, trideset
let pozneje, so ponovno jasno zarisali smernice: vsak mlad
¢lovek s posebnimi potrebami mora vedeti, kateri zdravstveni
delavec bo zanj poskrbel. Dolociti je treba potrebno znanje in
vesCine, da bi zagotovili delovanje ustreznih sluzb, pri cemer je
pomembno vsebine vkljucevati tudi v razli¢ne Studijske smeri
in specializacije razli¢nih izobraZevalnih programov.

Pomembno je natan¢no in sproti dopolnjevati porocilo o
zdravstvenem stanju osebe z zmanjSanimi zmoZznostmi,
ki mora biti dostopno slehernemu strokovnemu delavcu,
ki sodeluje pri (re)habilitaciji le-te. V. Ameriski akademiji
za pediatrijo svetujejo, naj bo zdravstveni nacrt za prehod
osebe s CP v odraslost zagotovljen Ze pri 14. letu starosti.
Klju€en je tudi seznam razli¢nih strokovnih delavcev, z
imeni doloceni zdravniki in finan¢na sredstva za obravnavo
osebe. Pri dogovoru o osnovni in preventivni zdravstveni
oskrbi naj bi sodelovala tudi oseba z zmanjSanimi zmo-
Znostmi. Pomembno je, da ima oseba zagotovljeno ustrezno
zdravstveno zavarovanje, ¢e bi pri§lo do bolj zapletenih
zdravstvenih tezav (9).

Primeri v tujini

Nujno je torej prepoznati in opredeliti teZave ljudi s CP zaradi
staranja ter razviti strategije za spodbujanje zdravega nacina
Zivljenja, za izobraZevanje in ¢im vecjo neodvisnost le-teh
(8, 30). Uspesne tovrstne primere poznamo iz tujine (ZDA,
skandinavske deZele, Avstralija) (31). Multidisciplinarne
(re)habilitacijske programe, specializirane za zdravstvene
tezave, ki se pojavljajo ob odrascanju oseb s CP, imata Velika
Britanija in Nizozemska (32). Ponekod multidisciplinarni
(re)habilitacijski programi v pediatri¢nih klinikah skupaj s
centrom za obravnavo spasti¢nosti 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 Zivljenju otrok, mladostnikov
in odraslih oseb s cerebralno paralizo (33-35). Univerzitetni
rehabilitacijski inStitut Republike Slovenije — Soca, Klini¢ni
oddelek za otro$ko, mladostni$ko in razvojno nevrologijo
Univerzitetne pediatricne klinike in druge ustanove so z
dragocenim sodelovanjem drustev in nevladnih organiza-
cij, predvsem drusStva Soncek, organizirali ve¢ posvetov.
Dobro obiskani so tecaji z ustreznim uc¢benikom ali drugim
pisnim gradivom. Razveseljivo je dejstvo, da je vedno vec
dokumentiranih tovrstnih prizadevanj na zdravstvenem,
pedagoskem, psiholoskem, socialnem in drugih podrocjih.
Zaradi omejenega prostora so v tem prispevku omenjena le

nekatera srecanja in zapisi (36, 37).



Vendar tudi pri nas Ze desetletja Zelje ne dohajajo moZno-
sti. Se vedno ni uresni¢ena Zelja oseb s CP in/ali njihovih
starSev, da bi ustanovili posebni center, kjer bi le-ti lahko
brez odvecnih poti in ¢akanja opravili potrebne diagno-
sti¢ne preiskave in terapevtske posege ali se posvetovali
s strokovnjaki s podrocja medicine, psihologije, specialne
pedagogike, socialnega dela, zaposlovanja in zakonodaje ter
drugimi, ki sodelujejo pri (re)habilitaciji oseb z zmanjSanimi
zmoznostmi. StarSi se v osnovhem zdravstvenem varstvu
obcasno srecujejo z zdravstvenimi delavci, ki njihovih tezav
ne razumejo, ki se zaradi nezadostnega poznavanja posebnih
podrocij medicine veckrat branijo prevzeti celovito zdrav-
stveno varstvo osebe z zmanjSanimi zmoZnostmi. Vse vec
starSev Zeli, da bi izbrani osebni zdravnik, specialist pediater,
obravnaval in spremljal njihovega otroka Se naprej, Ceprav
je Ze presegel starost 18 ali 21 let.

Kaj pa specialisti¢no in bolni$ni¢no zdravstveno varstvo?
Veckrat dolgotrajno ¢akanje pred ambulantami, pripom-
be, neprikrito ogledovanje cakajocih oseb s CP, starost-
ne omejitve za sprejem na oddelek ... Te misli so bile
napisane pred dvanajstimi leti ... (38) Ni€ 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 Stevilo vpisanih oseb v register in nji-
hove posebne potrebe bi bilo mogoce nacrtovati potrebno
Stevilo strokovnih delavcev, (re)habilitacijskih centrov,
bivalnih skupnosti ter drugih manjsih bivalnih enot ter
njihovo geografsko razporeditev. Cim ve¢ ljudi bo register
zajel, tem bolj se bomo lahko priblizali njihovim potrebam.
Prepoznavanje potreb teh ljudi bo omogocilo njihovo boljSo
zdravstveno obravnavo na primarni, sekundarni in terciarni
ravni, prilagoditve v sistemu Solanja in izobraZevanja in na
delovnem mestu, pa tudi boljSo pomo¢ na psihosocialnem
in drugih podrocjih.

POGLED V PRIHODNOST - SLOVENIJA
- PREDLOGI ZA NOVE ZDRAVSTVENE
PROGRAME

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

V Sloveniji imamo znanje, strokovnjake, ki so potrebni za
uspe$no multidisciplinarno obravnavo in spremljanje otrok,
mladih in odraslih s CP. Imamo prostorske moZnosti, npr.
nekdanja stavba Mestne otroske bolniSnice na Ulici stare
pravde v Ljubljani. Imamo nevladne organizacije in drustva,
uspesna zdruZenja uporabnikov in njihovih svojcev. Imamo

ekonomiste, ki lahko hitro izracunajo finan¢no korist pre-
dlagane multidisciplinarne obravnave ljudi s CP vseskozi
od otroStva in naprej v odrasli dobi.

Imamo domaci model uspesnega delovanja Centra za avti-
zem, ki je enota Klini¢nega oddelka za otrosko, mladostnisko
in razvojno nevrologijo. Izra¢un vrednosti zdravstvenega
programa je 256.000 evrov za obravnavo 120 pacientov
letno.

Klju¢na je podpora strokovne javnosti: Ministrstva za
zdravje, Slovenskega zdruzZenja za pediatrijo, ZdruZenja za
druZinsko medicino, drugih zdruZen;j in sekcij Slovenskega
zdravniSkega drustva, razSirjenih strokovnih kolegijev raz-
li¢nih strok ter drugih. Dragocene so izku$nje in predlogi
nevladnih organizacij in zdruZenj uporabnikov ter njihovih
svojcev: ljudi s CP in njihovih svojcev, drustev in nevladnih
organizacij, kot so: Soncek, Sozitje, Ustanova za otrosko
nevrologijo, DrusStvo 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 vec, da bi bili enaki.
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