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cerebralni paralizi

Kaj je cerebralna panraliza?

Cerebralna paraliza je izraz za skupino trajnih
motenj gibanja in drze, ki so posledica poskodb
razvijajocih se mozganov. Cerebnralna panraliza
pravzaprav ni napredujoda bolezen, vendar pa
se lahko dozivljanje te motnje pri posamezniku
skozi Zivljenje spreminja. Cerebralna paraliza se
razlikuje glede na stopnjo izrazenosti in motoriéni
tip — spasti¢ni, atetoidni (diskineti¢ni) in ataksiéni.
Cerebralno paralizo pogosto spremljajo bolecina,
utrujenost in druga zdravstvena stanja, zaradi
katerih je bolezen kompleksnejsa, kakovost
Zivljenja pa je lahko zmanjS8ana. Vzrokov za CP
vselej ne razumemo povsem, med dejavnike
tveganja pa spadajo zapleti med noseénostjo ali
porodom, prezgodnji porod, okuzbe in v nekaterih
primenri poskodbe mozganov v prvih dveh letih
Zivljenja.

*VIR: ROSENBAUM, 2007

Cerebnralna paraliza je najpogostejsa
dozivljenjska telesna oviranost po vsem svetu.

*VIR: PETERSON 2024

Cenrebnralna paraliza je posledica poskodbe
mozganov med noseénostjo, ob ¢asu rojstva ali
Vv prvih dveh letih Zivljenja.

Cenrebralna paraliza vpliva predvsem na
gibanje, drzo in koordinacijo. Vendar pa je
lahko povezana tudi z dodatnimi tezavami,
kot so epilepsija in razli¢ne motnje v vedenju
in dusevnem razvoju. Ljudje s cerebralno
paralizo se lahko soodajo tudi s tezavami pri
komunikaciji, prehranjevanju, vidu in sluhu.

*VIR: ROSENBAUM, 2007

Cerebralna paraliza vsakogar prizadene
drugade in zato zahteva prilagojeno ter stalno
zdravstveno in rehabilitacijsko podporo.



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/17370477/
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Globalna slika cerebralne paralize

* Razsinjenost: Ocenjujejo, da je po vsem svetu
priblizno 50 milijonov* ljudi s cerebralno
panralizo, ter priblizno 350 milijonov starsev,
negovalcev in druzinskih ¢lanov, ki se jih to
neposredno dotika.

*VIR: CIEZA 2021

* Razsinjenost: Ko se zmanjsuje umrljivost
otrok v drzavah z nizkimi in srednjimi
dohodki, se povecuje Stevilo otrok, ki Zivijo z
invalidnostmi, vkljuéno s cerebralno paralizo,
kar ustvanja vedno vegji pritisk na zdravstvene,
izobrazevalne in socialne podporne sisteme.

*VIR: SUMON 2024

* Dostop do storitev: V mnogih drzavah z nizkimi
dohodki ve¢ kot 80 % otrok s cerebnralno paralizo
ni deleznih nobene rehabilitacije ali intervencije,
kar je globalen neuspeh, ki miljonom odreka
moznost gibanja, uéenja ali uspeha.

*VIRI: AL IMAM 2021, JAHAN 2021

* lzkljuéenost iz izobrazevanja: V mnogih drZzavah
z nizkimi dohodki ve& kot dve tretjini otrok s
cerebralno paralizo sploh ni deleznih formalne
izobrazbe, ne v obigajnih ne v specializiranih
Solah.

*VIR: JAHAN 2021
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Enakost spolov in zdravje mater

- Skrb za otroka z invalidnostjo predstavlja
breme za druzine, Se posebej za matere,
kar vodi v slabSe zdravje, nizje dohodke in
zmanjS$ano udelezbo na trgu dela.

*VIR: TONMUKAYAKUL ET AL., 2018.

- Matere: IzboljSanje zdravja matenrin
perinatalne oskrbe lahko prepreci nekatere
primere cerebralne paralize, vendar je na
milijone Zzensk $e vedno brez dostopa do
osnhovnih stonritev.

*VIR: BADAWI ET AL., 2020.

Zakasnela intervencija: Ko so otrocis CP v
okoljih z omejenimi viri delezni rehabilitacije,
se ta pogosto za¢ne veliko pozneje, kot je
priporoéeno, kar zZal spodkopava rezultate in
kakovost zZivljenja.

Zamujene priloznosti: Po vsem svetu se
otroci s CP soocajo z neenakim dostopom do
najosnovnejSih storitev, kot so nehabilitacija,
izobrazevanje in vkljudenost, kljub jasnim
dokazom, da te izboljSujejo rezultate.



https://www.thelancet.com/journals/lancet/article/PIIS0140-6736(20)32340-0/fulltext
https://papers.ssrn.com/sol3/papers.cfm?abstract_id=4991598
https://www.mdpi.com/2076-3425/11/7/848
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/dmcn.14926
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/dmcn.14926
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https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/dmcn.14754
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Umrljivost

Ceprav cerebralna paraliza ni degenerativna
bolezen, imajo nekateri ljudje s cerebralno paralizo
tudi druge povezane zdravstvene tezave in
ranljivosti, ki lahko vplivajo na njihovo zdravje in
prezivetje. Povezava med cerebralno paralizo

in umrljivostjo v drzavah z visokimi dohodki je
prisotna pri otrocih s hujso stopnjo motori¢ne
okvare, Se zlasti zaradi tezav z dihali. Stopnja
izrazenosti je vigja v drzavah z nizkimi in srednje
visokimi dohodki, zato je na teh obmogjih tudi
umrljivost vigja.

Cerebralna paraliza je povezana s skraj$ano
Zivljenjsko dobo v drzavah z nizkimi in srednje
visokimi dohodki, in sicer zaradi prepreéljivin
vzrokov, vkljuéno z okuzbami, podhranjenostjo in
omejenim dostopom do zdravstvene nege.

Posamezniki s cerebralno paralizo imajo v
primenjavi s splodno populacijo krajso pridakovano
zZivljenjsko dobo, pri é¢emer se tveganje za
umrljivost po svetu razlikuje glede na stopnjo
motorié¢ne prizadetosti, intelektualne oviranosti,
dostopa do zdravstvene nege ter socialno-
ekonomske razmere.

*VIRI: PETERSON 2022, STRAUSS 2007, BLAIR 2019

V Ugandi je za otroke s cerebralno paralizo v
primenjavi z njihnovimi vrstniki kar 25-krat bolj
venjetno, da bodo umrli prezgodaj — pogosto
zaradi prepredljive podhranjenosti in okuzb.

*VIR: NAMAGANDA 2020

V Ugandi je ocenjena prekomerna prezgodnja
umrljivost otrok s cerebralno paralizo priblizno
25-krat vecja kot v splosni populaciji, predvsem
zaradi podhranjenosti in okuzb, ki bi jih lahko
prepredili.

*VIR: NAMAGANDA 2020

Tudi v drZzavah z visokimi dohodki so nekateni
ljudje s CP izpostavljeni bistveno visjemu
tveganju za prezgodnjo smrt zaradi bolezni
dihal, okuzb ter tezav s srcem in oZiljem.

*VIR: PETERSON 2022

V drzavah z nizkimi in srednje visokimi dohodki
so dojendki s hudo obliko CP bolj izpostavljeni
tveganju za smrt zaradi podhranjenosti.

V Banglades&u je imela polovica umrlih otrok s
CP tezave s poziranjem.

*VIR: JAHAN 2019


https://www.mdpi.com/2077-0383/11/21/6333
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/j.1469-8749.1999.tb00660.x?sid=nlm%3Apubmed
http://Blair 2019
https://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0243948
https://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0243948
https://www.mdpi.com/2077-0383/11/21/6333
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/dmcn.14256
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Vpliv na gospodarstvo

* Cerebralna paraliza predstavlja ogromno
ekonomsko breme za druzine in zdravstvene
sisteme po vsem svetu — v ZDA lahko
predstavlja strosek do 1,6 milijona USD na
osebo.

* V. drzavah z nizkimi in srednjimi visokimi
dohodki lahko ekonomski vpliv cerebralne
paralize pahne druZzine e globlje v revsdino.

*VIRI: AL IMAM 2023, JAHAN 2025

* Cerebralna paraliza je eno od zdravstvenih
stanj, Ki jih je najdrazje obvladovati, saj
predstavlja veliko in stalno finanéno
obremenitev za zdravstvene sisteme — s
stroski oskrbe skozi celotno Ziviljenje, ki lahko
presegajo 1,6 milijjona USD na osebo.

*VIRI: AL IMAM 2023, JAHAN 2025, HENRY 2023, DELOITTE

2018, TONMUKAYAKUL 2018

* Celoten ekonomski vpliv CP se razlikuje od
drzave do drzave, vendar na splosno velja, da
je toizjemno draga in obremenjujo¢a bolezen,
tako za posameznike kot za zdravstvene
sisteme.

*VIR: TONMUKAYAKUL 2018

V Avstraliji je druzba Deloitte ocenila skupne
stroske CP na 5,17 milijarde avstralskih
dolanjev oziroma 145.000 avstralskih dolarjev
na osebo, medtem ko ameriski center za
nadzor bolezni ocenjuje, da stroski oskrbe
posameznika s CP skozi celotno Zivljenje
zna$ajo 1,6 milijona USD.

*VIR: DELOITTE 2018

V Kanadi je stroskovno modeliranje pokazalo,
da so neposredni strogki zdravstvene oskrbe
otroka s CP dvajsetkrat vi§ji kot pri splo$ni
populaciji - letno 11.700 kanadskih dolanrjev

za otroka s CP v primenjavi s priblizno 600
kanadskimi dolanji za mal¢ka brez CP.

*VIR: AMANKWAH 2020

V drzavah z nizkimi in srednje visokimi dohodki
ne moremo govoriti o celostnem vplivu CP, ne
da bi pri tem omenili pogosto katastrofalne
dodatne posledice za druzino in skupnost.
Pogosto se zgodi, da morajo matere pustiti
sluzbo, da prevzamejo neplag¢ano nego na domu
za polni ¢as, preostanek zasluzka (ki ga je po
navadi malo), pa se porabi za iskanje moznosti
zdravljenja. Zalostna, a neverjetno pogosta
zgodba je, da druzine zapadejo v dolgove in
revsdgino, ko poskusajo skrbeti za otroka s CP.

*VIR: JAHAN 2025


https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/dmcn.15445
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/dmcn.16272
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/dmcn.15445
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/dmcn.16272
https://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0288865
https://cerebralpalsystrategy.com.au/wp-content/uploads/2020/02/DAE_Cost-of-cerebral-palsy-in-2018_FINAL.pdf
https://cerebralpalsystrategy.com.au/wp-content/uploads/2020/02/DAE_Cost-of-cerebral-palsy-in-2018_FINAL.pdf
https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0891422218301513
https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0891422218301513
https://cerebralpalsystrategy.com.au/wp-content/uploads/2020/02/DAE_Cost-of-cerebral-palsy-in-2018_FINAL.pdf
https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC7053851/
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/dmcn.16272
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Zgodnja intervencija

*  Novi programi, ki vzbujajo navdu$enje v
razli¢nih delih sveta, dokazujejo, da je mozno
prepoznati cerebralno paralizo bolj zgodaj.

* Zgodnje prepoznavanje dojendkov in otrok
s cerebralno paralizo je kljuénega pomena
za omogodanije ciljno usmenjenih zgodnjih
intervencij.

* Zgodnja intervencija pa kar najbolj poveda
otrokove moznosti za uspeh.

V drzavah z nizkimi in srednje visokimi dohodki
pogosto pride do pozne diagnoze cerebralne
paralize (okoli 5. leta starosti).

*VIR: JAHAN 2021

Obstajajo smernice za zgodnje prepoznavanje
in diagnozo cerebralne paralize*. Treba jih je
sprejeti in uvesti po vsem svetu, pri cemer pa
jin je treba prilagoditi kontekstu in okolis¢inam
vsake posamezne drzave.

*VIR: NOVAK 2017
Novi programi, ki vzbujajo navdusenje v
razli¢nih delih sveta, vkljuéno z drzavami z

nizkimi in srednje visokimi dohodki, izkazujejo
potencial za zgodnejSo diagnozo.

*VIR: KING 2022, AL IMAM 2021

Smernice za zgodnjo obravnavo spodbujajo
najboljSe prakse, trajnostni model v drzavah
z nizkimi in srednje visokimi dohodki pa kaze
dobre moznosti za globalno razsirljivost.

*VIRI: MORGAN 2021, AL IMAM 2025



https://onlinelibrary.wiley.com/doi/epdf/10.1111/dmcn.14926
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