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Ministarstvo zdravstva i socijalne skrbi

N/R gila. Dunja Skoko

Jl"!* 
Ya1 T_po-uodom naieg dogovora (23. | 1.2004.) o sluzbenom dopisq a povodom

rijeSavaqia hitnih pitanja o skrbi djece i osoba sa najteiom tjelesnom invalidnosdu.

Klub je osnovan kako bi poradio na rcgistraciji djece s najvedim stupnjem oSteienj4 a koja zu
u polpunosti ovisna o slcbi druge osobe.

...,Z€linorlformiratiroditelje,ilaaoveobiteuiiliskrbnikeopravimaimogudnostima
Itedenja, habilitacije t€ o socijalnoj i pravnoj pomodi kao i pomodi u {esaviju konkretnih
problema,

,,,|Jubokrl"lu,..o0itelje.injihowdjecunajtezetjelesneirvalideitoodnihovogrodenjapadaUe,Jer su naia djeca uvijek djeca.
Problemi djec€ sa teskim tjelesnim invaliditetom su slozeni i mnogostruki. Osim

motoddkih i kognitivnih smetoiji oni ukljuduju poremeiaje vid4 sluhai govora_ Djeca su
-ukljuEena u razne oblike rehabilitacije(tolnidke, toplice, kucna njega)u inoj iivotnoj dobi.
No vei poslije treie godine inlenziter teraplia opada- Nakon djetetw; ftie ;odine Zivota
roditelj koji je_u pratnji djeteta mora placati smjeitaj u toplicama. Kako je ve'6ina roditelja
zbo.g djerelovib polreba u reskoj finaDcijskoj situaciji, doiazi do reduciranja odla"aka u
loplice. Ambulanhla terapija je rakoder oteianajer ne postoji organiziranirijevoz od kuie do
ustanove i natrag.

-._ Zelimo djeci omoguditi kontinuiranu terapiju u okviru Kluba. Takav oblik terapijeje zadrjete.pozeljan jer se teBpija provodi u djetetovu poznatom okruzenju paje oqo motivirano za
lT:N" T 

,:._ptji$ljuiuje fiziolerapeura i eventualno medicinsku sestru,, a i role za potreUe
djece nedosrarno. Djeca sa reSkim qjelesnim invaliditetom zahtijevaju timski pristup. Tim bl
aebali diniti_lijednici(Eziih specijalnost) , fizioterap€ut" radni ierapeut, medicinska sestr4
logoped,.psiholog, socijalni mdnik, pmvnik, arhitekt. problemi koja ouu dj""u ilnu.,u, *
nemoguinost ketanja i oteianu kornuikaciju sa okolinom, ukljuiuju oteZano hranjenje,



poteSkoie sa izludivanjem urina i slolice, otetano disanje zbog dega dolazi do nakupljanja
sekreta u pluiima. Uz to svi oni imaju razne oblike epi napada.
Kod veiine su zubi karijesni Sto moie biti izvor infekcija koje samo dodatno kompliciraju
ljihovu i onako tesku situaciju. Zbog svega ovoga djeca sa teskim tjelesnim invaliditetom
zahlijevaju cjelovitu i profesionalnu brigu. Neki od njih neie prohodati niti biti sarnostalni, ali
je potrebno olaksati im svakodnevni iivot i sprijediti moguie komplikacije. Ova djeca
najielie leie na letlima 3to dovodi do poreme6aja u razvoju kaljeZnice( lordoze, kifoze)i
smanjenja ventilacije pluia. Razna pomagala kao strunjaie,valjci, terapeutske lopte, stajalice,
hodalice i odgovarajuie stolic€ mogli bi sprijeiiti ili ublaiti ovakve poremedaje.
U danasnjem sustave zdravstvene zaitite do takvih je pomagala tesko dodi, Zbog svega ovoga
ovaj Klub roditelja koji bi ukljuCivao tim profesionalacaje neophodan. Kroz suradnju djeteta,
roditelja i strudnjaka problemi koje imaju djeca sa teskim tjelesnim invaliditetom i njihove
obitelji mogli bi se smanjiti, a neki i potptmo ukloniti.
Za sada smo organizi.ani l(Ioz razne edukativne tedajeve, l(roz volonterski lad naiih struinih
suadnika, te koz razna predavanja i prezentacije u okviru prostorija Udruge imamo volontere
ljednike, fiziot€rapeute, logoped4 koji powemeno rade sa djecom. Htjeli bi taj rad podidi na
jedan visi nivo, te naioj djeci omoguiti kvalitetniji pristup shuinog tim4 te kontinuiranu
terapiju a samim tim i l:valitetniji Zivot.

Nrjvairiji cilj Kluba je osrivalje Cetrtra za habilitaciju i dnevnu skrb,

o Radi se o dieci koia su potpuno ovisna o Domoii druse osobe i koia
imaiu traino veqetativno stanie.

Ovoje set pitanja na koja zahtjevamo odgovor:

l. Zagto re postoje centri za poludnevni i dnewi smjeStaj naSih Andel4 t€ kako i kada, te
na knji nadin se oni mogu osnovati?

2. Kod djece-osoba koje r.rzimaju velike kolidine anripileptik4 ukazanajepotebaza
obaveznim uzimaqlem vitamina 86 i C,jer ih velike koliiine antiepileptika iscrpljuiu
iz organivna. Zaito tl vitamini ako su indicirani od strane lijednika ne idu na recept?

3. Za specijalna neuroloSka kolica djeca-osobe dobivaju doznaku IZZO-a u iznosu od
7.544,23 a specijalna neurolo5ka kolica ko5taju oko 23 000,00 kn. Kako HZZO motr
traiiti povrat ortopedskog pomagala" ako za nabavku novih treba ponovo
nadopladivati i tko de namiriti tu lazliku? I na koncu sto ie im ta stara kolica ili otoze
radene po mje i l i ...

4. Za antidekubitalni ma&acHZZO daje 3.375,00 a on se rnoZe nabaviti za cijenu oko
7.500,00 kn, a tko de to nadoplatiti?

5. Djeca iz Splita moraju na specijalistidke preglede u Zageb. Potpuro nepokretDa djeca
ne mogu se voziti autobusom, ni vlakom, a avion (steder) kosta oko 2.500,00 kn u
jednom pravcu. Za.ito HZZO rc isplatr4e za takve pacijente prijevoz osobnim
automobilom, koji je i jedino mogui? A tuje i pitanje smjeStaja u Zagrebu za vrijeme
pregleda i tempija???

6. KATETERMa cijelom podrudju lijepe nase ima samo stotinu djece koja koriste iistu
sterilnu kateterizaciju. Ofla se provodi 3-5 puta dnevno, a HZZOje odobrava sarno
jednom dne.v,no. Pa zar ova nasa <socijalna> drzava nije u stanju priustiti bolesnom
djetetu ni mokrenje dostojno Covjeka.



7. Djeca-osobe najteZi tjelesni invalidi (potpuno nepoketni), imaju pravo na terapeula 2
puta po l5 pura godisnje na fizikalnu terapiju, Pa njima ipak treba kontinuirana
fizikalaa terapija???

8. Njega potpuno nepokretnih pacijenata koji ovise o infuziji. Dijete-osoba dobije
medicinsku sestru za uvorlenje infuzije, ali inftzijrlglukosalinu i vitamine mora sarn
kupiti??? Kakvaje to njega i skb?

9. Do treie ( 3 ) godine Zivota imaju pravo na rodileUsku pratnju u centre za
rehabilitaciju KALOS (jedini za rehabilitaciju ovakvih pacijenata), a Sto kasnije- pa ne
mogu djeca sama iii, ipak sa mdi o specifidnim pacijentirna koji ne mogu ni Zvakati,
ni mokiti, ni imati stolicu, ni reii (Zedao sarn>............a centri nemaju dovoljno
osoblja da bi djeca imala 24-satnu skb koja imje neophodna.????
NaSa djeca nisu nigdje registrirana kao najtezi tjelesni invalidi pa im je samim
u\dtavanjem u veliki broj ostalih invalidnosti uslcaieno pravo povlaitene
invalidnosti.

10. Imaju pravo na roditeljsku shb do sedme ( 7 ) godine Zivot4 a nakon toga ??? - PA
GDJE S NJIMA!!! Bilo bi najidealnije kad bi im se osigurala roditeljska skrb do kaja
Zivota, nara\no uz moguinost slalne tj. kontinuimne rehabilitacije i medicinske
njeg€.??? NaS ustav ne Stiti djete, svojim zakonom onemogudava roditeljsku brigu o
djetetu, na nadin da dozvoljava roditelju skrb do sedme (7) godine i to za 2.000,00 kn,
a nakon toga ??? Driava vise roditelju to ne dozvoljava, nego ga pdsiljava da dijete
smjesti u ustanovu, a onda usianovi (stacionaru) daje po 7.000,00 kn mjesedno i sve
ostale benificije. Pa zar to ne moi€ dati roditelju, Ilego oduzima Favo djetetu na Zivot
u obitelji sto je propisano Konvencijom o pravima djeteta. KIse se osnowa ljudska
prava!l! A i tragedijaje Sto ovakva djeca ubrzo umiru u takvim ustanovama, jer
nernaju adekvatnu skb u njima. SRAMOTA!!!

11. Invalidnina i tuda njega i pomo6. Jedno pobija drugo. Kako??? Jedno s drugim nema
veze!l!

12. Ortopedska pomagala i njihov powat, HZZO zahtje,tapowatpomagala odmah po
dobivanju odobrenja za novo pomagalo, kako se more \ratili staro pomagalo, ako joi
novo nije ni izradeno, a nije dobilo ni ocijenu fimkcionahosti???

I akoalcr Valj-2clitno oba\ i iestit i  o rreregularrloslj l ' . lda celttra za sociielnLr slrLu SplitU.
[tqle3qrizlc ii c i sk rhl!1igllqdjlrrle: sedms:!i:r!lsLh!r1 Sjq! ]!!t!ulrrprll{!1
roclitclii zdra', e diece- \oiu ,su katctorizirali kao bolcsn!1. a trll,o,iler i prar'o nil lqla radno!r
! cqs,rlt \'1,r. : Ji':cl sit nrilon1 dii_tqjg]!-djllit \Si!j!u!jli!---

Vjerujemo da dete iskazati duZnu paZnju i pomodi nasrojanju Kluba da pomogne onima
kojimaje ljudska i druStvena pomoi neophodna.

S poitovanjem,
te u odekivanju skorog odgovora

VODITELJICA KLUBA:
Dijana Anitii

PREDSJEDNICA UDRUGE:
dipl.iur. SeDka Mrkonjid


