Rehabilitacija i mi

Uloga udruga u drustvu - zasto su vazne?
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Udruge nisu protivnici institucija.
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Prije predstavljanja nase Udruge i osoba sa spinalnom ozljedom i problema s kojima se susrecu,
zelio bih se kratko osvrnuti na pitanje ¢emu zapravo sluze udruge i zasto su vazne u drustvu.

Ne bih se zadrzavao na zakonskim definicijama i formalnostima. Namjera mi je objasniti njihovu
stvarnu drustvenu ulogu.

Udruga nastaje onda kada pojedinci prepoznaju da imaju zajednicki interes, iskustvo ili problem
koji sami teSko mogu rijesiti. Okupljaju se jer shvacaju da zajedni¢kim djelovanjem mogu postici
viSe nego kao pojedinci.

Prva vazna funkcija udruge upravo je okupljanje. Ljudi koji dijele sli¢na iskustva i probleme
dobivaju prostor za razmjenu misljenja, prepoznavanje zajednickih potreba i zajednic¢ko
djelovanje. Pojedinacni problem tako prestaje biti samo osobni problem i postaje pitanje koje
zahtijeva Siru druStvenu pozornost.

Druga vazna funkcija je zagovaranje. Svaki sustav ima svoje nedostatke. Institucije ne
prepoznaju uvijek sve potrebe gradana, zakonska rjeSenja ne odgovaraju uvijek stvarnom zivotu,
a pojedine skupine ljudi mogu ostati zanemarene.

Upravo zato udruge trebaju ukazivati na propuste, upozoravati na probleme i traziti promjene.
Pritom ih ne treba promatrati kao protivnike institucija. One mogu biti njihovi partneri i suradnici,
ali i korektiv kada sustav ne prepoznaje ili ne rjeSava odredene probleme.

Treca funkcija su promjene. Okupljanje i zagovaranje nemaju puno smisla ako ne postoji
nastojanje da se nesto konkretno promijeni. To mogu biti promjene zakona, bolja dostupnost
usluga, razvoj novih oblika podrSke ili jednostavno uklanjanje prepreka s kojima se ljudi
svakodnevno susrecu.

Ponekad su to velike promjene koje zahtijevaju godine rada, a ponekad vrlo male promjene koje
nekome mogu potpuno promijeniti svakodnevni zZivot.

Zato smatram da cilj udruge nije njezino postojanje. Nije cilj imati prostor, zaposlenike ili
¢lanove. Cilj je promjena koju udruga uspije postici i konkretno poboljSanje zZivota ljudi zbog
kojih je osnovana.

Zelim da nasu Udrugu ne promatrate samo kao organizaciju koja okuplja osobe s invaliditetom ili
pruza odredene usluge svojim ¢lanovima.

Zelim da razumijete za$to takve udruge postoje i koju vaznu ulogu mogu imati u drustvu.



To je posebno vazno kada govorimo o osobama s invaliditetom, jer njihovi problemi vrlo Cesto ne
zavrSavaju lijecenjem i medicinskom rehabilitacijom. Zapravo, nakon izlaska iz zdravstvene
ustanove za mnoge pocinje jedan sasvim novi i Cesto puno slozeniji dio zivota.
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Spinalna ozljeda ne mijenja samo nacin kretanja.
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Znacajke spinalne ozljede

Kada govorimo o paraplegiji i tetraplegiji, vazno je razumjeti da se ne radi samo o oSte¢enju koje
utjeCe na pokretljivost. Ovisno o razini i opsegu ozljede, posljedice mogu zahvatiti brojne
funkcije organizma i gotovo svaki aspekt svakodnevnog zivota.

Osim ograniCenja pokreta, ¢esto postoje problemi s mokraénim mjehurom i crijevima,
regulacijom krvnog tlaka i tjelesne temperature, osjetom, a ponekad i kroni¢na bol i spasti¢nost.

Posebno zelim istaknuti jednu pojavu koja nije uvijek lako prepoznatljiva, a to je autonomna
disrefleksija. Kod osoba s ozljedom ledne mozdine, najcesSc¢e iznad razine T6, moze doc¢i do
naglog i opasnog porasta krvnog tlaka. Okida¢ moze biti neSto Sto na prvi pogled izgleda sasvim
bezazleno, primjerice pun mokraéni mjehur, problem s kateterom, zatvor ili pritisak na kozu.
Osoba moze osjecati glavobolju, znojenje, crvenilo ili imati druge simptome. Vazno je znati
prepoznati takvo stanje i reagirati kao na hitno medicinsko stanje.

Druga vazna stvar jest izostanak ili promjena osjeta ispod razine ozljede. Osoba mozda nece
osjetiti bol, pritisak, toplinu ili ozljedu koze. Zato ono §to je za nekoga bez spinalne ozljede ocit
znak upozorenja kod ove osobe moze proci potpuno neprimije¢eno. Upravo zato vazni su
poznavanje vlastitog tijela, redovite kontrole koZe i uvaZzavanje onoga Sto nam pacijent govori.

| na kraju, Zelim naglasiti neSto §to smatram posebno vaznim: invaliditet ne moZzemo promatrati
iskljucivo kao osobno ograni¢enje pojedinca. Velik dio teSkoc¢a nastaje u susretu osobe s
neprilagodenom okolinom.

Arhitektonske barijere, nepristupacni toaleti, ulazi bez rampi i neodgovarajuci prijevoz samo su
dio problema. Postoje i one manije vidljive, ali jednako ozbiljne — predrasude, podcjenjivanje
sposobnosti i stavovi koji osobu unaprijed iskljucuju iz odredenih aktivnosti.

Zato bih volio da zapamtite: nije dovoljno prilagodavati osobu okolini. Potrebno je prilagodavati i
okolinu osobi.

Jer spinalna ozljeda moZe promijeniti Covjekove fiziCke mogucnosti, ali drustvo i okolina u velikoj
mjeri odreduju koliko ée taj Covjek moci sudjelovati u Zivotu zajednice.
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Nakon lijecenja i rehabilitacije
slijedi povratak u obitelj i zajednicu.
| upravo tada pocinju novi izazovi.

Statistika — uzrok -ishod

Prema dostupnim podacima u hrvatskoj Zivi oko 3500 osoba sa ozljedom kraljeznice. Svake
godine oko stotinu ljudi doZivi traumatsku ozljedu kraljezni¢ne mozdine s posljedicnom
paraplegijom ili tetraplegijom. Medutim, moramo uzeti u obzir i osobe koje imaju netraumatske
ozljede.

Najcesc¢e govorimo o prometnim nesre¢ama, padovima, skokovima u vodu, sportskim
ozljedama i bolestima. Dakle, radi se o dogadajima koji se mogu dogoditi gotovo svakome, Cesto
potpuno neocekivano.

Akutno lijeCenje provodi se u odgovaraju¢im bolni¢kim centrima, a specijalizirana rehabilitacija
organizirana je u Varazdinskim Toplicama, gdje djeluje nacionalni Referentni centar.

Ono $to je vazno razumjeti jest da nakon akutnog lijeCenja i rehabilitacije slijedi povratak u
obitelj i zajednicu. | upravo tada pocinje ono o ¢emu ¢emo viSe govoriti u nastavku.
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Rehabilitacija i resocijalizacija - izmedu zelja sustava i stvarnosti

Kada govorimo o rehabilitaciji osoba sa spinalnom ozljedom, ne smijemo je promatrati iskljucivo
kroz ono Sto se dogada tijekom bolnickog lijecenja i medicinske rehabilitacije. Pravi izazov ¢esto
pocinje tek nakon izlaska iz ustanove, kada se osoba treba vratiti u vlastiti dom, obitel;j i
zajednicu te ponovno organizirati svakodnevni Zivot.

U Hrvatskoj postoje stru¢njaci, ustanove i programi koji nastoje pomoci osobama s
invaliditetom. Medutim, unatocC tim nastojanjima, rehabilitacija s naglaskom na resocijalizaciju



jo$ uvijek nije dovoljno sustavno i cjelovito organizirana. Zdravstvene ustanove, sustav socijalne
skrbi i lokalna samouprava ¢esto ne djeluju dovoljno povezano, a kontinuitet podrske nakon
zavrSetka lijeCenja nije uvijek osiguran.

U takvim okolnostima mnogi ljudi ostaju prepusteni sami sebi i svojim obiteljima. Njihov
povratak u zivot kakav su poznavali prije ozljede uvelike ovisi 0 osobnoj motivaciji, podrsci
obitelji i resursima kojima raspolazu. Pritom mislim na pristupacan stambeni prostor,
mogucnost nastavka obrazovanja, zaposlenja, odgovaraju¢u osobnu asistenciju, prijevoz i druge
oblike podrske.

Neki ljudi, uz odgovarajuce uvjete i podrSku, uspiju se postupno prilagoditi novim zivotnim
okolnostima i ponovno ostvariti svoje osobne, obiteljske i profesionalne ciljeve. Nekima je za to
potrebno vise vremena, a nekima manje. Medutim, postoje i oni koji, zbog nedostatka podrske i
mogucénosti ukljuivanja u zajednicu, postupno gube socijalne kontakte, samostalnost, radne i
intelektualne poticaje. Posljedice takvog procesa ne pogadaju samo osobu s invaliditetom nego
Cesto i cijelu njezinu obitelj.

Posebno zelim istaknuti ulogu udruga osoba s invaliditetom. One raspolazu iskustvom, znanjem
i neposrednim kontaktom s ljudima kojima je pomo¢ potrebna. Mogu pruziti podrsku, povezivati
korisnike s institucijama, zagovarati njihova prava i ukazivati na probleme koje sustav ¢esto ne
prepoznaje. Unato¢ tome, njihov potencijal nije uvijek dovoljno prepoznat ni iskoristen.

Smatram da rjeSenje nije u tome da pojedina institucija preuzme odgovornost za sve, nego da se
uspostavi stvarna suradnja zdravstvenog sustava, socijalne skrbi, lokalne samouprave i
organizacija civilnog drustva.

Uspjesna rehabilitacija ne zavrSava zavrSetkom lijeéenja. Ona je uspjesna tek onda kada
osoba dobije stvarnu moguénost nastaviti Zivjeti, odlucivati, raditi, obrazovati se i
sudjelovati u zajednici.
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UPiT - iskustvo, podrska i djelovanje

Udruga paraplegicara i tetraplegi¢ara OsjeCko-baranjske Zupanije, odnosno UPIiT, osnovana je
2007. godine u Osijeku. Od samog pocetka njezino djelovanje usmjereno je na osobe sa
spinalnom ozljedom, paraplegijom i tetraplegijom, ali i na Siru skupinu osoba koje koriste
invalidska kolica i suo¢avaju se sa sliCnim Zivotnim izazovima.

Kada govorimo o nasoj Udruzi, vazno je razumjeti da njezin rad nije nastao samo iz potrebe za
organiziranjem osoba s invaliditetom. Nastao je iz iskustva ljudi koji vrlo dobro znaju s kakvim se



problemima susrec¢u u svakodnevnom Zivotu, gdje sustav funkcionira, a gdje postoje nedostaci i
prepreke.

Nas je cilj pruziti podrsku osobama s invaliditetom, pomo¢i im u ostvarivanju prava, informirati
ih o mogucénostima koje im stoje na raspolaganju te poticati njihovu samostalnost i ukljucivanje
u zajednicu.

U praksi to znaci mnogo razlicitih aktivnosti. Od savjetovanja, razmjene iskustava i medusobne
podrske, preko osobne asistencije i prijevoza, pa sve do sudjelovanja u projektima i zagovaranja
promjena koje mogu poboljsati kvalitetu Zivota osoba s invaliditetom.

Tijekom godina provodili smo i sudjelovali u razli¢itim programima i projektima, medu kojima su
UPiT2Go, Nova Prilika, Zazeli i SPINA. Svaki od tih programa odgovara na odredene potrebe

vlastitom okruzenju.

Udruga ima svoju organizacijsku strukturu, koju ¢ine Skupstina, predsjednik, tajnik, Upravni
odbor i Nadzorni odbor. No, bez obzira na formalni ustroj, najvazniji dio naseg rada Cine ljudi -
¢lanovi, korisnici, zaposlenici, suradnici i obitelji koje su uklju¢ene u na$ rad.

Zelim posebno naglasiti da udruga ne moze i ne treba zamijeniti zdravstveni ili socijalni sustav.
Ali moze uciniti neSto Sto institucije ponekad teSko mogu: biti u neposrednom kontaktu s
osobama kojima je podrska potrebna, prepoznati njihove stvarne probleme i pomociim da
pronadu rjeSenja.

Nase iskustvo pokazuje da podrSka ne znaci samo pruziti neku uslugu. Ponekad je jednako
vazno sasluSati Covjeka, povezati ga s nekim tko je proSao sli¢no iskustvo, informirati ga o
njegovim mogucnostima ili mu pomocéi da ponovno stekne sigurnost i povjerenje u vlastite
sposobnosti.

Zato bih rad naSe Udruge najjednostavnije opisao ovako: od iskustva ¢lanova do konkretne
podrske u zajednici.

| upravo iz tog iskustva zelim nastaviti govoriti o tome Sto se dogada nakon §to osoba sa
spinalnom ozljedom zavrSi lijeCenje i rehabilitaciju te se vrati u svoju svakodnevnu zivotnu
sredinu.

Boravak u bolnici iz perspektive osobe sa spinalnom ozljedom
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Boravak u bolnici iz perspektive osobe sa spinalnom ozljedom

komunikacija

Paznja na ove situacije znacajno smanjuje stres i
omogucuje sigurniji, ugodniji i dostojanstveniji boravak u bolnici.
————————————————

Zelio bih sada nekoliko minuta posvetiti iskustvu boravka u bolnici iz perspektive osobe koja Zivi
sa spinalnom ozljedom i koristi invalidska kolica.



Bolnicko lije¢enje samo po sebi ¢esto je stresno i traumati¢no iskustvo. Medutim, kod osoba sa
spinalnom ozljedom postoje i neki dodatni strahovi i potrebe koje mozda nisu uvijek vidljive
zdravstvenom osoblju.

Jedan od najvecih strahova svakako je dobivanje dekubitusa. Osobe s oSte¢enjem osjeta mozda
nece osjetiti pritisak ili bol koji bi drugima bili jasan znak upozorenja. Dekubitus moZe nastati
vrlo brzo, ponekad ve¢ nakon dan-dva neodgovarajuéeg polozaja ili pritiska. Zato je
odgovarajuca antidekubitalna zastita iznimno vazna od samog pocetka bolnickog boravka.
Koliko znam, bolnice raspolazu razli¢itim antidekubitalnim pomagalima, ali vazno je da ona
budu dostupna i koriStena kada su potrebna.

Druga stvar koja se mozda ¢ini nevaznom, ali nama moze znaciti jako puno, jest polozaj
invalidskih kolica. Osobi koja svakodnevno koristi kolica ona nisu samo pomagalo za kretanje.
Ona predstavljaju samostalnost i moguénost da sama odlucuje o tome kamo ¢e i kada krenuti.
Kada se kolica udalje od kreveta, ¢ak i ako osoba trenutacno nema namjeru ustajati, moze se
javiti osje¢aj nesigurnostii ovisnosti o drugima. Zato nam puno znaci kada su kolica u blizini i
kada se o njihovu premjeStanju prethodno dogovorimo.

Treca stvar je komunikacija. Ako je osoba sposobna komunicirati, vazno je obracati se izravno
njoj, a ne samo &lanovima obitelji ili osobi koja je u pratnji. Cinjenica da netko ima tesku tjelesnu
invalidnost ne znaci da ne moze samostalno izraziti svoje potrebe, donijeti odluku ili sudjelovati
u razgovoru o vlastitom lijecenju.

I na kraju, tu je pitanje toaleta i kupaonica. Nazalost, u mnogim bolni¢kim odjelima oni nisu
prilagodeni osobama koje koriste invalidska kolica. To je vrlo osjetljivo pitanje jer se odnosi na
osnovne fizioloSke potrebe, privatnost i dostojanstvo Covjeka. Ako odgovarajuéi prostor ne
postoji na odjelu, puno biznacilo kada bi se u suradnji s drugim odjelima ili sluzbama pronaslo
prihvatljivo rjeSenje. Ne mora uvijek biti idealno, ali je vazno da osoba ne bude dovedena u
situaciju da svoje osnovne potrebe ne moze obaviti na primjeren nacin.

Sve su to moZzda sitnice iz perspektive organizacije bolni¢kog odjela, ali iz perspektive pacijenta
mogu predstavljati veliku razliku.

Ne govorim ovo kao kritiku medicinskih sestara niti kao uputu kako treba organizirati bolnicki
odjel. Govorim o stvarima koje mi, osobe sa spinalnom ozljedom, dozivljavamo i koje nam mogu
olaksati ili dodatno oteZati boravak u bolnici.

Ponekad nije potrebno mnogo da bi se €ovjek osjeéao sigurnije, postovanije i manje ovisno
o drugima. Potrebno je samo razumjeti Sto mu je vazno.

Osijek, 9. studenog 2026.

Danijel Balazi¢



