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Ministarstvo zdravstva i socijalne skrbi

N/R gda. Dunja Skoko

Javljam Vam se povodom naseg dogovora (23.11.2004.) o sluzbenom dopisu, a povodom
rijeSavanja hitnih pitanja o skrbi djece i osoba sa najteZom tjelesnom invalidno3éu.

Klub je osnovan kako bi poradio na registraciji djece s najvecim stupnjem ostedenja, a koja su
u potpunosti ovisna o skrbi druge osobe.

Zelimo informirati roditelje, Clanove obitelji ili skrbnike o pravima i mogucnostima
lijecenja, habilitacije te o socijalnoj i pravnoj pomoéi kao i pomoci u rieSavanju konkretnih
problema.

Klub okuplja roditelje i njihovu djecu najteze tjelesne invalide i to od nihovog rodenja pa
dalje, jer su nasa djeca uvijek djeca.

Problemi djece sa teskim tjelesnim invaliditetom su sloZeni i mnogostruki. Osim
motorickih i kognitivnih smetnji oni ukljuéuju poremecaje vida, sluha i govora. Djeca su
ukljucena u razne oblike rehabilitacije(bolnicke, toplice, kuéna njega)u ranoj Zivotnoj dobi.
No vec poslije treée godine intenzitet terapija opada. Nakon djetetove trece godine Zivota
roditelj koji je u pratnji djeteta mora plaéati smjeStaj u toplicama. Kako je veéina roditelja
zbog djetetovih potreba u teskoj financijskoj situaciji, dolazi do reduciranja odlazaka u
toplice. Ambulantna terapija je takoder oteZana jer ne postoji organiziran prijevoz od kuée do
ustanove i natrag.

Zelimo djeci omoguc¢iti kontinuiranu terapiju u okviru Kluba. Takav oblik terapije je za
dijete pozeljan jer se terapija provodi u djetetovu poznatom okruZenju pa je ono motivirano za
rad. No ta terapija ukljucuje fizioterapeuta i eventualno medicinsku sestru, a 1 to je za potrebe
djece nedostatno. Djeca sa teskim tjelesnim invaliditetom zahtijevaju timski pristup. Tim bi
trebali €initi lije¢nici(raznih specijalnost) , fizioterapeut, radni terapeut, medicinska sestra,
logoped, psiholog, socijalni radnik, pravnik, arhitekt. Problemi koja ova djeca imaju, uz
nemogucnost kretanja i oteZanu komunikaciju sa okolinom, ukljucuju oteZano hranjenje,



poteskoce sa izlu¢ivanjem urina i stolice, otezano disanje zbog ¢ega dolazi do nakupljanja
sekreta u plu¢ima. Uz to svi oni imaju razne oblike epi napada.

Kod veéine su zubi karijesni $to mozZe biti izvor infekcija koje samo dodatno kompliciraju
njihovu i onako tesku situaciju. Zbog svega ovoga djeca sa teSkim tjelesnim invaliditetom
zahtijevaju cjelovitu i profesionalnu brigu. Neki od njih nece prohodati niti biti samostalni, ali
je potrebno olaks$ati im svakodnevni Zivot i sprije¢iti moguce komplikacije. Ova djeca
najcesce leZe na ledima $to dovodi do poremecaja u razvoju kraljeznice( lordoze, kifoze)i
smanjenja ventilacije plu¢a. Razna pomagala kao strunjace,valjci, terapeutske lopte, stajalice,
hodalice i odgovarajuce stolice mogli bi sprijeciti ili ublazZiti ovakve poremecaje.

U dana$njem sustave zdravstvene zastite do takvih je pomagala tesko doéi. Zbog svega ovoga
ovaj Klub roditelja koji bi uklju¢ivao tim profesionalaca je neophodan. Kroz suradnju djeteta,
roditelja i stru¢njaka problemi koje imaju djeca sa teSkim tjelesnim invaliditetom 1 njihove
obitelji mogli bi se smanjiti, a neki i potpuno ukloniti.

Za sada smo organizirani kroz razne edukativne tecajeve, kroz volonterski rad nasih struénih
suradnika, te kroz razna predavanja i prezentacije u okviru prostorija Udruge imamo volontere
ljecnike, fizioterapeute, logopeda, koji povremeno rade sa djecom. Htjeli bi taj rad podiéi na
jedan visi nivo, te naSoj djeci omoguéti kvalitetniji pristup stru¢nog tima, te kontinuiranu

.....

Najvazniji cilj Kluba je osnivanje Centra za habilitaciju i dnevnu skrb.

e Radi se o djeci koja su potpuno ovisna o pomoci druge osobe i koja
imaju trajno vegetativno stanje.

Ovo je set pitanja na koja zahtjevamo odgovor:

1. ZaSto ne postoje centri za poludnevni i dnevni smjestaj nasih Andela, te kako i kada, te
na koji na¢in se oni mogu osnovati?

2. Kod djece-osoba koje uzimaju velike koli¢ine antipileptika, ukazana je potreba za

obaveznim uzimanjem vitamina B6 i C, jer ih velike koli¢ine antiepileptika iscrpljuju

iz organizma. Zasto ti vitamini ako su indicirani od strane lije¢nika ne idu na recept?

Za specijalna neuroloska kolica djeca-osobe dobivaju doznaku HZZ0O-a u iznosu od

7.544,23 a specijalna neuroloska kolica kostaju oko 23 000,00 kn. Kako HZZO moze

traziti povrat ortopedskog pomagala, ako za nabavku novih treba ponovo

nadoplacivati i tko ¢e namiriti tu razliku? I na koncu §to ¢e im ta stara kolica ili ortoze
radene po mjeri ili ...

Za antidekubitalni madrac HZZO daje 3.375,00 a on se moZe nabaviti za cijenu oko

7.500,00 kn, a tko ¢e to nadoplatiti?

Djeca iz Splita moraju na specijalisticke preglede u Zagreb. Potpuno nepokretna djeca

ne mogu se voziti autobusom, ni vlakom, a avion (stre¢er) kosta oko 2.500,00 kn u

jednom pravcu. Zasto HZZO ne isplatuje za takve pacijente prijevoz osobnim

automobilom, koji je i jedino mogué? A tu je i pitanje smjestaja u Zagrebu za vrijeme
pregleda i terapija???

6. KATETERI! Na cijelom podru¢ju lijepe naSe ima samo stotinu djece koja koriste &istu
sterilnu kateterizaciju. Ona se provodi 3-5 puta dnevno, a HZZO je odobrava samo
jednom dnevno. Pa zar ova nasa «socijalna» drZava nije u stanju priustiti bolesnom
djetetu ni mokrenje dostojno ¢ovjeka.
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Djeca-osobe najtezi tjelesni invalidi (potpuno nepokretni), imaju pravo na terapeuta 2
puta po 15 puta godisnje na fizikalnu terapiju. Pa njima ipak treba kontinuirana
fizikalna terapija???

Njega potpuno nepokretnih pacijenata koji ovise o infuziji. Dijete-osoba dobije
medicinsku sestru za uvodenje infuzije, ali infuziju,glukosalinu i vitamine mora sam
kupiti??? Kakva je to njega i skrb?

Do trece ( 3 ) godine Zivota imaju pravo na roditeljsku pratnju u centre za
rehabilitaciju KALOS (jedini za rehabilitaciju ovakvih pacijenata), a §to kasnije- pa ne
mogu djeca sama i¢i, ipak sa radi o specificnim pacijentima koji ne mogu ni Zvakati,
ni mokriti, ni imati stolicu, ni re¢i «Zedan samy............ a centri nemaju dovoljno
osoblja da bi djeca imala 24-satnu skrb koja im je neophodna.????

Na3a djeca nisu nigdje registrirana kao najtezi tjelesni invalidi pa im je samim
uvrstavanjem u veliki broj ostalih invalidnosti uskraceno pravo povlastene
invalidnosti.

Imaju pravo na roditeljsku skrb do sedme ( 7 ) godine Zivota, a nakon toga ??? — PA
GDIJE S NJIMA!!! Bilo bi najidealnije kad bi im se osigurala roditeljska skrb do kraja
Zivota, naravno uz moguénost stalne tj. kontinuirane rehabilitacije i medicinske
njege.??? Nas ustav ne §titi djete, svojim zakonom onemogucava roditeljsku brigu o
djetetu, na na¢in da dozvoljava roditelju skrb do sedme (7) godine i to za 2.000,00 kn,
a nakon toga 7?7 Drzava vise roditelju to ne dozvoljava, nego ga prisiljava da dijete
smjesti u ustanovu, a onda ustanovi (stacionaru) daje po 7.000,00 kn mjese¢no i sve
ostale benificije. Pa zar to ne mozZe dati roditelju, nego oduzima pravo djetetu na Zivot
u obitelji Sto je propisano Konvencijom o pravima djeteta. Kr3e se osnovna ljudska
prava!l!l A i tragedija je Sto ovakva djeca ubrzo umiru u takvim ustanovama, jer
nemaju adekvatnu skrb u njima. SRAMOTA!!!

Invalidnina i tuda njega i pomoc. Jedno pobija drugo. Kako??? Jedno s drugim nema
veze!!!

Ortopedska pomagala i njihov povrat, HZZO zahtjeva povrat pomagala odmah po
dobivanju odobrenja za novo pomagalo, kako se moZe vratiti staro pomagalo, ako jo3
novo nije ni izradeno, a nije dobilo ni ocijenu funkcionalnosti???

Takoder Vas Zelimo obavijestiti o neregularnosti rada centra za socijalnu skrb u Splitu.

roditelji zdrave djece. koju su kategorizirali kao bolesnu. a takoder i pravo na pola radnog

vremena. Npr. @ djeca sa malom diptrijom. djeca koja mucajv..............

Vjerujemo da Cete iskazati duznu paznju i pomo¢i nastojanju Kluba da pomogne onima

kojima je ljudska i drustvena pomo¢ neophodna.

S postovanjem,
te u oc¢ekivanju skorog odgovora

VODITELJICA KLUBA: PREDSJEDNICA UDRUGE:
Dijana Anicic dipl.iur. Senka Mrkonji¢



