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IZLAZAK
IZ SJENE

UVODNIK

Od izlaZenja prvog bro-
ja Glasnika proslo je nesto
vise od tri mjeseca. U tom
kratkom vremenskom raz-
doblju desilo se mnogo
znacajnih dogadaja. Na
prvo mjesto bih stavio pri-
jem delegacije Hrvatskog
saveza udruga cerebralne
idjecje paralize (zajedno sa
delegacijom Drustva dis-
troficara Hrvatske) 2. svib-
nja kod predsjednika Re-
publike Hrvatske povodom
Nacionalnog dana osoba s
cerebralnom paralizom. 5.
svibnja - Nacionalni dan
osoba s cerebralnom para-
lizom postao je od ove
godine dan koji ¢e obilje-
Zavati sve osobe s cereb-
ralnom paralizom, njihovi
roditelji i svi oni koji zele
dobro osobama s cereb-
ralnom paralizom. Struc-
nim sastankom “Pobolj-
Sanje kvalitete Zivljenja u
domovima socijalne skrbi
osoba s cerebralnom para-
lizom" Zeljeli smo ukazati
da prevencija bolesti, sup-
specijalisticko lijecenje i
rehabilitacija trebaju i
osobama s cerebralnom
paralizom u domovima
socijalne skrbi. U Medu-
linu je 21. puta Drustvo
invalida cerebralne i djecje
paralize Pula organiziralo
susret osoba s cerebral-
nom paralizom. Idemo u
susret III. simpoziju Hr-
vatskog saveza udruga
cerebralne i djecje paralize
koji ¢e se odrzati u Varaz-
dinskim Toplicama 24., 25.
i 26. listopada 2001.

Miroslav Pospis
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Regionalni sastanak Medunarodnih organizacija
invalida Europe (Disabled Peoples International
Europe - DPI) u Albacetu, Spanjolska

Sastanak Meduna-
rodne organizacije in-
valida Europe odrzan je
od 9. - 11. ozujka 2001.
u Albacetu u épanjol—
skoj. Svoje delegate na
sastanku su imale Al-
banija, Azerbejdan, Bel-
gija, Hrvatska, Eistonija,
Finska, Francuska, Nje-
macka, Gr¢ka, Madar-
ska, Island, Irska, Ita-
lija, Norveska, Portugal,
Rumunjska, épanjolska
i Velika Britanija.

Najvazniji dio sas-
tanka odvijao se kroz
radionice: radionica o
ljudskim pravima, radi-
onica o bioetici, neo-
visno Zivljenje kao ljud-
sko pravo, invalidne
osobe zenskog spola i
strategija za adoles-
cente i djecu.

Plan djelovanja za
razdoblje od 1999.-2003.
prihvaéen je na regio-
nalnom susretu u Sira-
kuzi i omogucéava pos-
tepeno ozakonjenje
brojnih akcija i obveza
kroz program rada,
ovisno o sredstvima
koja su dostupna Medu-
narodnoj organizaciji
invalida (DPI). Program
rada temelji se na ak-
tivnostima koje imaju
za cilj prosvjedéivanje
¢lanova DPI Europe,
vezano uz zastitu in-
valida.

Bioetika je posebno
kompleksno i ogjetljivo
pitanje. Europska kon-
ferencija “Bioetika 1
ljudi s invaliditetom”
odrzana je u Solihulu
(Velika Britanija) od 11.

- 13. veljac¢e 2000. go-
dine s ciljem pokretanja
rasprave o Klju¢nim bio-
eti¢nim pitanjima. Do-
nesene su odluke s ci-
ljem stvaranja europske
djelatne mreze (skupina
za raspravu o bioetici,
razli¢ite web stranice).
Donesen je projekt “Te-
meljne postavke DPI
Europe o bioeti¢kim
pitanjima”. Radna sku-
pina uklju¢ivala je pet
drzava c¢lanica (Fran-
cuska, Italija, Portugal,
épanjolska, Velika Bri-
tanija). Pripremljene su
teme kao $to su pre-
natalno ispitivanje,
genska terapija, genet-
ski inZinjering, genet-
sko patentiranje, ge-
netika i eutanazija, ge-
netska manipulacija,
eticki odbori i instru-
menti zastite ljudskih
prava. Glavni su ciljevi
poboljsati znanje i ra-
zumijevanje eti¢kih pi-
tanja, kako bi se ot-
klonila diskriminacija
invalidnih osoba. Na-
cionalna udruzenja mo-

raju biti potaknuta da
utemelje nacionalne
radne grupe o bioetici i
da doprinesu nacional-
nim raspravama na tu
temu.

Zastita ljudskih pra-
va invalida vazno je
podrucje djelovanija
DPI. Ta prava ugrozena
su na svim stupnje-
vima, kako u indus-
trijskim zemljama, tako
i u zemljama u razvoju.
Cilj zastite ljudskih pra-
va je posebno poticajni
bududi da je istovre-
meno usmjeren na poli-
ticka pitanja (kako iz-
graditi drustvo teme-
lieno na ljudskim pra-
vima) i na osmisljavanje
akcija na podrudju zas-
tite prava invalida. Po-
trebno je Sirenje pro-
grama sakupljanja zbir-
ke kréenja ljudskih pra-
va 1 izradivanje jed-
nostavnog vodic¢a o
ljudskim pravima za
invalide na zasadama
koje bi svaka zemlja
mogla provesti ako ih
smatra kulturologki pri-

hvatljivim. Poticaj ne-
ovisnog Zivljenja vazan
je zadatak DPI. Mora se
djelovati u pravcu da
pravo na samostalni
zivot bude prepoznato
kao temeljno ljudsko
pravo. DPI Europe oh-
rabruje nacionalna ud-
ruzenja u izdavanju go-
dignjih izvjedéa na temu
“Invalidi 1 samostalan
zivot”. Vazna je uloga
osobnog asistenta i tre-
ba razviti trening pro-
grame za osobne asi-
stente.

U pristupu osobama
zenskog spola treba,
izmedu ostalog, raz-
vijati svjesnost o opas-
nosti bioetike 1 diskri-
minatornog utjecaja
protiv invalidne osobe
ukljudujudi sterilizaciju,
selektivni abortus i pra-
VO na Zivot.

Invalidnu djecu i a-
dolescente treba uklju-
¢iti u inkluzivnu edu-
kaciju i poticati dje-
lovanje Europske radne
grupe za invalidnu dje-
cu. Miroslav Pospis
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Moja jasna sjecanja
sezu u dane kada sam
kao trogodigénjakinja
stala pred veliko sobno
zrcalo i ugledavsi svoj
lik nesigurno zateturala
u ¢udenju, da bih se
nakon majc¢ina krika
iznenadenja, strepnje 1
radosti, sva uplakana,
ponovno sunovratila u
svoj siguran svijet “Zab-
lje perspektive” u pri-
zemlje, na sam pocetak
svih pocetaka.

Upravo zato mi i da-
nas ta zrcalna slika
svijeta uvelike pomaze
u otkrivanju naizgled
banalnih, neznatnih,
sitnih tajni Bitka, bez
kojih bi moj zivot za-
sigurno bio mnogo,
mnogo siromasniji.

A §to ono odrazava?
Istinu, iskrenost, tajne
srca i svijesti. To otkri-
vanje identiteta koje
nam zrcalo pruza, do-
kida negativnu sliku
zivota, ili bi to barem
trebalo ¢initi.

U svojoj smo ogra-
nic¢enosti uvijek pro-
mjenjivi u trajanju tjel-
esnom, poglavito du-
hovnom. Nismo pritom
oslobodeni iluzija, dje-
lomic¢no lazi, jer odraz
zbilje u zrcalu, dakako,
ne mijenja njezinu pri-
rodu; on tek daje nje-
zinu obrnutu sliku. Uko-
liko postajemo svjesni
te slike mozemo raditi
na njezinoj izmjeni uvi-
jek na bolje ponukani
pozitivnim razmislja-
njima.

Na takvim razmislja-
njima, ponekad svjesno,
¢escée nesvjesno, gra-
dila sam svoj dom, po-
plocavala svoje ulice i
utirala staze zivota na
kojima nije nedostajalo
trnja. Ali, smatram da
zivot bez ogrebotina i

Iz stvaralastva

ODRAZ SVOGA LIKA ILI RADOST DARIVANJA

nije zZivot. Ne mozZemo
poput ruze Maloga
princa sav svoj svijet
prozivieti pod staklenim
zvonom. Kakav je ¢ar
zivljenja bez izazova
opasnosti, potegkoca,
boli i1 stjecanja nove
snage za ponovni uzlet.

Postupno sam shva-
¢ala da moja slabost
postaje moja snaga. I
prvotna samoca nije
postala mojom osam-
ljenogéu. Ona mi je po-
mogla da svijet vidim iz
neke druge perspektive,
da razmisljam o stva-
rima o kojima kao mo-
bilnija osoba zasigurno
ne bih imala potrebu
razmigljati. Ona me

naucila da biti sam nije
najveca zivotna tra-
gedija, jer nas ta sa-
moca ¢elidiiupuduje na
druge ljude koji takoder
nose svoj Kriz.

Osvrcéudi se danas
na dio svoga puta naj-
lakse to razmisljanje
mogu izredi svojim dvje-
ma pjesmama.

Prva je nastala u tur-
bulentnim vremenima
trazenja svoga iden-
titeta 1 mjesta pod sun-
cem, odnosno sunco-
branom, kako je to neki
dan duhovito primijetio
jedan moj ucenik iz II.
G. 1 razreda Srednje
skole dra. Antuna
Barca:

Zato, trudite se u
nalazenju otkrivanja
puta prema svojoj nu-
trini. Nastojte pronadi
svoj osobni mir. Postat
Cete utjeha i melem
onima potrebitima oko
Vas.

Nada, Ljubav, Ra-
dost, Sreda apstraktni
su pojmovi za kojima
sav zivot zudimo, a oni,
pak, upravo stoga imaju
bezgrani¢no znacenje i
trajanje u vremenu i
prostoru, gdje je radost
darivanja, morate priz-
nati, ipak najvedi bla-
goslov.

Amalija Zori¢i¢

Sjedim na hridi mora

lutke netaknute,

i ostajem s tobom

NA HRIDI USPOMENA

Sjedim na hridi uspomena

sama.
U more jutra tone moja tuga.
Srce se slama jer me magla gusi.
Htjelo bi more da me pomiluje.
Pruza mi ruke, poljupce mi nudi.
Pjeva mi pjesme skrivene u dusi
blage poput sjaja zore koju snuje.
Krikom pretpotopnim sve bedeme rusi.
Suzom bisernicom drugu oplakuje.

koje jeca.
Tuge mi svoje valovima nosi,
prolje¢e davno ocvalih Zivota,
sre¢e mladosti poklonjene rosi.

Sjedim na hridi uspomena.
Pla¢em.
Vra¢am proglosti dugove trenutka.
Daljinama pjesme, moru srce tuge.
Mladost i toplinu rodenoga praga,

sne nedorecene

hridi moja draga.
(A.Z. “Petrovo uho”, 1994.))

postajem

mlijedi.

stere,

Druga jog uvijek nedovréena, pjesma
koja traje, glasila bi ovako:

U JUTRO POPUT OVOG
U jutro poput ovog

pjesma bez rijeci.

Otvorim prozor,
dotaknem zoru,
plahi mladi dan
Sto kaplje mirisom

Osluhnem
budenje neba
Sto zla¢anu postelju

pogledam modrinu mora
dok u njemu lice pere.

I tonem u vedrine
(zrcalo svoje duse).

U jutro poput ovog
maestral u meni puse.

(A.Z. "VEDRINE", 1999.)
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O poboljsanju kvalitete zZivljenja u
domovima socijalne skrbi osoba s
cerebralnom paralizom i
visestrukim poteskocama u razvoju

Struc¢ni sastanak “O
poboljsanju kvalitete
Zivljenja u domovima
socijalne skrbi osoba s
cerebralnom paralizom
1 visestrukim potes-
ko¢ama u razvoju” odr-
zan je u Domu socijalne
skrbi za djecu 1 omla-
dinu Jezerc¢ica, Donja
Stubica, 20. travnja
2001. godine. Organi-
zator struénog sastanka
bio je Hrvatski savez
udruga cerebralne 1
djedje paralize, a suor-
ganizator Dom socijalne
skrbi za djecu 1 omla-
dinu Jezercica. Pre-
dsjednik Organizacij-
skog odbora bio je Mi-
roslav Pospig, predsjed-
nik Hrvatskog saveza
udruga cerebralne 1
djedje paralize. Tajnica
Organizacijskog odbora
bila je Mirjana Nova-
kovié¢, a ¢lanovi Du-
bravka Leki¢ i Mirjana
Malek. Dom socijalne
skrbi za djecu 1 omla-
dinu Jezercica bio je
izvanredni domadin.

Gosti na sastanku
bili su Sandra Krvavica
iz Ureda predsjednika
RH Stipe Mesic¢a, po-
modénica savjetnika za
unutarnju politiku, dr.
sci. Adinda Dulcié, rav-
nateljica Drzavnog za-
voda za zastitu obitelji,
materinstva i mladezi i
predsjednik Povjerenst-

va Vlade RH za osobe s
invaliditetom, Vesna
Sokol, dr. med., pred-
stavnica Ministarstva
zdravstva, mr. sci. Edite
Ruzié, predstavnica Mi-
nistarstva prosvjete i
Sporta, Zorislav Bobus,
dr. med., predsjednik
Saveza organizacija in-
valida Hrvatske, Zeljko
Klepad, predsjednik dis-
trofi¢ara Hrvatske, Ti-
homir Maji¢, dr. med.,
pomocnik proc¢elnika
zagrebackoga Grad-
skog ureda za zdrav-
stvo, rad i socijalnu
skrb, Viénja Fortuna iz
zagrebackoga gradskog
ureda za zdravstvo, rad
isocijalnu skrb te Duska
Katni¢-Patrk, dr. med.,
predsjednica Udruge
invalida grada Crik-
venice. Ministarstvo
rada i socijalne skrbi se
nazalost ispri¢alo i nji-
hovog predstavnika nije
bilo na stru¢nom sas-
tanku.

Na sastanku se oku-
pilo oko stotinu ljudi
koje je zainteresirao
problem osoba smjes-
tenih u domovima so-
cijalne skrbi. Nakon
pozdravnih rijeci izve-
den je kulturno umijet-
nic¢ki program. Uc¢enica
Centra za odgoj i obra-
zovanje “Goljak”, Zag-
reb, Marija Kotarski re-
citirala je pjesmu Zlate

Kolari¢-Kisur: “Pric¢aj
mi, bako” 1 Ratka Zvrka:
“Jedan jako ¢udan pas”
(voditeljica Burda Zrin-
s¢ak, prof.). Djeca Je-
zerCice izvela su igrokaz
“Proljetna pri¢a”. Tije-
kom struc¢nog dijela
sastanka imali smo slje-
deéa izlaganja: Miro-
slav Pospis: Kroni¢ne
neuroloske bolesti i nji-
hov utjecaj na kvalitetu
zivljenja, Ines Denona:
Mentalno zdravlje oso-
be s cerebralnom para-
lizom, Mirjana Malek:
Psihic¢ki i psihijatrijski
poremedaji djece s men-
talnom retardacijom 1
udruzenih smetnji,
Zdravka Leutar: Soci-
jalna integracija kroz
interakcije osoba s po-
sebnim potrebama i
njihove okoline, Alica
Gotal: Dom kao Zivotna
zajednica, Zlatan Ga-
zibara: Prijedlozi za po-
boljsanje kvalitete Zi-
vota u domu socijalne
skrbi, Barbara Horvat,
Zvjezdana Delié: Iskus-
tvo zivota u domu, Sil-
vija Delalié: Zivot cereb-
ralno paralizirane osobe
u domu umirovljenika,
Kornelija Videc: Men-
talno zdravlje osoba
koje rade s djecom koja
imaju visestruke raz-
vojne poremecaje, Lji-
liana Popovi¢-Miodi-
novié, Katarina Bos-

njak-Nad, Stefica Sre-
mié, Zdravko Grubesié:
Cijepljenje neuroloski
bolesne djece, V. Cvje-
tanovi¢-Barisié, D. Gru-
bi¢-Jakupcevié: Nuz-
nost kontinuirane reha-
bilitacije oboljelih od
cerebralne paralize, Mi-
le Batini¢: Rehabili-
tacija kao kontinuirani
proces, Ksenija Keca:
Rehabilitacija u funkciji
sprec¢avanja pogorsanja
stanja lokomotornog
sustava, Ivana Ri¢ko:
Uloga logopedske tera-
pije urehabilitaciji mla-
dezi i odraslih osoba s
cerebralnom paralizom,
te procjena njihove ra-
zine komunikacije, Mir-
jana Citko: Govorna
komunikacija djece s
cerebralnom paralizom
i udruZzenih smetnji,
Karolina Kudeli¢: Mo-
deli u radnoj terapiji
djece s cerebralnom
paralizom, Purdica Vu-
grinec: Radna terapija
usmjerena na korisnika.

Najvige paznje izaz-
vali su referati osoba
koje imaju Zivotna is-
kustva u domovima so-
cijalne skrbi. Silvija
Delali¢ navela je da je
zavrsila u domu umi-
rovljenika kao mlada
osoba od 22 godina, jer
je zivjela do tada na 4.
katu bez dizala, s rodi-
teljima starije zivotne
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dobi, koji je viSe nisu
mogli nositi uz 1 niz
stube, a nije bilo ni
jedne adekvatne usta-
nove za prihvat inva-
lidne osobe mlade Zi-
votne dobi. Barbara
Horvat zavréila je gkolu,
nije mogla dobiti posao
i nije mogla nadi prila-
godeni smijestaj koji bi
mogla plad¢ati svojim
radom, a kod kude je
bilo nebrojeno mnogo
barijera. Jedini izlaz iz
ove situacije vidjelaje u
odlasku u neku usta-
novu u kojoj bi boravile
invalidne osobe mlade
zivotne dobi. Medutim,
vrlo brzo se razocarala,
jer takve ustanove za
nju nije bilo, pa je pri-
hvatila smjestaj u domu
umirovljenika. Tijekom
godina u dom su smjes-
tene 1 druge invalidne

osobe, te ih sada ima
oko dvadesetak, a svi su
stigli zbog istih ili sli¢-
nih razloga. Zlatan Ga-
zibara u svom izlaganju
daje prijedloge za po-
boljganje kvalitete Zi-
vota u domovima so-
cijalne skrbi. Isti¢e da je
napustiti vlastiti dom
tesko, a nadi se okruzen
samo osobama starije
zivotne dobi pretesko. U
domovima socijalne
skrbi nema ni potrebne
medicinske zastite, ni
odgovarajuée rehabili-
tacije, a da o edukacijii
socijalizaciji osoba s
cerebralnom paralizom
ine govorimo. Kroz stru-
¢na izlaganja istaknuto
je da se svakoj osobi bez
obzira na zivotnu sre-
dinu mora poklanjati
puna paznja. Osobi s
cerebralnom paralizom

(osobito djeci) potrebno
je mnogo vige od smije-
Staja. U prisutnosti epi-
lepsije potrebna je sup-
specijalisticka zdravst-
vena zastita, a osoblje
koje se brine o obo-
lielom mora poznavati
sve komplikacije koje se
mogu javiti. Fizikalna
terapija kod osobe s
cerebralnom paralizom
mora biti doZivotna is-
taknuto je u triizlaganja
koja su se bavila re-
habilitacijom kao kon-
tinuiranim procesom.
Logopedski tretman koji
¢e biti usmijeren ka po-
boljganju komunikacij-
skih sposobnostli mora
biti uz radnu terapiju
sastavni dio multidis-
ciplinarnog pristupa
cerebralnoj paralizi. Od
78 ispitanika s cereb-
ralnom paralizom dije-

lom razvijen ekspresivni
govor imalo je 18 ispi-
tanika, a 47 nerazvijen.
Kod djece smijestene u
domove socijalne skrbi
mora se provoditi oba-
vezno cijepljenje. U ti-
jeku diskusije bilo je 1
misljienja da bi trebalo
uvesti i zastitu protiv
hepatitisa i hemofilusa
influence.

Nakon diskusije na-
metnuli su se zakljudci.

lako je cilj inkluzije
da hendikepirani ostaju
u obiteljii da se djeca i
mladez vrate iz insti-
tucije u obitelj, uvijek ¢e
postojati potreba za
institucijom koja ¢e se
brinuti za hendikepi-
ranu osobu i1 pruziti joj
medicinski, edukativni i
socijalni tretman.

Miroslav Pospis

1. Institucija bi tre-
bala biti $to blize obi-
telji, manje institucije
se lakse integriraju u
lokalnu zajednicuy, §toje
institucija manja, bolje
je povezana s okolinom.
U domu s manjim bro-
jem korisnika, atmos-
fera je toplija, a odnosi
izmedu korisnika i o-
soblja doma su kvali-
tetniji i prisniji.

2. Potrebni su do-
movi socijalne skrbi za
invalidne osobe, a ne
njihov smjestaj u do-
movima umirovljenika.
Vecina stanovnika do-
mova su starije osobe,

koje nemaju iste potrebe
kao mladi korisnici doma.

3. Bez obzira na zivot-
nu sredinu svakoj osobi se
mora poklanjati puna paz-
nja, potreban je ekologki
pristup. Promocijom zdra-
vlja 1 prevencijom bolesti
moraju biti obuhvacéene
sve sredine.

4. Osobi s cerebralnom
paralizom (osobito djeci),
potrebno je mnogo vige od
smjestaja. Treba joj po-
sebna zdravstvena zastita.
U slucaju prisutnosti epi-
lepsije i epilepti¢ckih na-
padaja ili psihi¢kih pore-
mecaja, potrebna je kon-
tinuirana supspecijalis-

Zakljucci sa struénog sastanka ‘O poboljsanju kvalitete Zivljenja u domovima socijalne
skrbi osoba s cerebralnom paralizom i viSestrukim potesko¢ama u razvoju’ odrzanom u
Domu socijalne skrbi za djecu i omladinu Jezeré¢ica, Donja Stubica, 20. travnja 2001.

ticka zdravstvena zastita.
Fizikalna terapija kod oso-
be s cerebralnom para-
lizom mora biti dozivotna,
jer prekid fizikalne terapije
dovodi do kontraktura i
pogorsanja lokomotornog
sustava. Osobe s cereb-
ralnom paralizom, osobito
mlade zivotne dobi, mo-
raju obvezno imati radnu
terapiju, a u slucaju pore-
mecaja komunikacije i
logopedski tretman, kao
sastavni dio multidiscipli-
narnog pristupa cereb-
ralnoj paralizi.

5. Prilikom prijema dje-
teta u dom socijalne skrbi
obavezno moraju biti dos-

tupni podaci o cijep-
lijenju. Ako istih nema,
dijete je potrebno cije-
piti.

6. Buduci da ¢e uvi-
jek jedan broj osoba s
cerebralnom paralizom
i visestrukim potegko-
¢ama u razvoju morati
biti smjesten u insti-
tuciju, potrebno je dje-
lovati u pravcu integ-
racijskih nastojanja.
Moraju se pronaci na-
¢ini da dolazi do kon-
takta osobe s cereb-
ralnom paralizom (oso-
bito djece) i zdravih
osoba kako bi otkrili
kvalitetno zajednistvo.
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Dana 2. svibnja
nas Savez imao je
¢ast gostovati kod
predsjednika Repub-
like, a povodom b.
svibnja, Nacionalnog
dana osoba s cereb-
ralnom paralizom. Pr-
edsjednikovi pocasni
gosti bili su: dr. Miro-
slav Pospis, gosp. Je-
rolim Trputec, gosp.
Giovani Kumazr, dipl.
soc. rad. Mirjana No-
vakovi¢ i moja malen-
kost.

Uz nas predstavilo
se 1 Drustvo distro-
ficara.
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Moram priznati da
| sam potajno prikrive-

no uzbudenje poceo
osjedati ¢im sam saz-
nao da ¢u gostovati kod
predsjednika Repub-
like. Stigavs$i na Pan-
tovéak, u predvorje pr-
edsjednikova kabineta
za prijem delegacija,
drugih stranaka i su-
radnika raspolozenje
zadovoljstva i ¢asti bilo
je zamjetno kod svih.

Nakon pojedinac¢nog
pozdrava s predsjed-
nikom, dr. Miroslav Pos-
pis predocio muje stoje
to cerebralna paraliza,
kolika je nasa brojnost
gledana u postotku,
nasi svakodnevni pro-
blemi te potrebe i zelje
za buducnost.

Moram priznati da
je predsjednik Stje-
pan Mesi¢ s velikom
dozom interesa pratio
izlaganja dr. Pospiga
kao i svih ostalih su-
dionika o nama. (S
detaljima ne bih da se
kojim slucajem “ci-
tat” krivo ne protu-
maci). Pozitivan udi-
nak naseg posjeta
vjerojatno ¢e s vre-
menom uroditi plo-
dom. Ono §to me o-
sobno odusgevilo jest
obecanje predsjed-
nikova posjeta sudio-
nicima susreta “Me-
dulin 2001,

Osobito zado-
voljstvo bilo mi je u
ime nasgeg Drustva
DICIPDe i svoje
osobno ime predsjed-
niku uruditi poklon,
radove nastale na
kreativnorekreativ-
nim radionicama, te
promotivne materi-
jale naseg drustva.

Ovim putem Zelim
iskoristiti priliku i
zahvaliti se Savezu
na c¢elu sa dr. Pos-
pigem na ukazanoj
Casti 1 zadovoljstvu
gostovanja kod Pred-
sjednika Republike
Hrvatske.

Na kraju za sje-
¢anje i vie¢nost skup-
no smo se slikali s
predsjednikom Re-
publike Hrvatske
Stjepanom Mesi¢em.

Darko Krtanjek

POSJET PREDSJEDNIKU
REPUBLIKE HRVATSKE

U svoju programsku
aktivnost za 2001. Hr-
vatski savez udruga
cerebralne i djedje pa-
ralize stavio je obilje-
Zavanje jednog dana u
godini kao Nacionalnog
dana osoba s cereb-
ralnom paralizom. O
tome su obavijedtene
mnoge institucije, Mini-
starstvo rada i socijalne
skrbi, Ministarstvo pro-
svjete 1 §porta, Hrvatski
zavod za zastitu obitelji,
materinstva i mladezi,
Povjerenstvo vlade Re-
publike Hrvatske za
osobe s invaliditetom,
Povjerenstvo vlade Re-
publike Hrvatske za
udruge i Savez orga-
nizacija invalida Hrvat-
ske. Buduéi da je Nacio-
nalni dan osoba s cere-
bralnom paralizom ko-
nac¢no prihvacen tek
koncem c¢etvrtog mije-
seca, Hrvatski savez
udruga cerebralne i dje-
Gje paralize tek je djelo-
micno uspio ostvariti
postavljene ciljeve u
okviru Nacionalnog da-
na za osobe s cereb-
ralnom paralizom.

U &iroj javnosti, a niti
medu onima od kojih se
ocCekuje, nije dovoljno
poznat problem osoba s
cerebralnom paralizom
injihovih obitelji uz sva
dugogodignja nasto-
janja Hrvatskog saveza
udruga cerebralne i dje-
Gje paralize i njegovih
¢lanica. Zbog toga smo
zeljeli jedan dan u go-
dini obiljeziti kao Na-
cionalni dan osoba s
cerebralnom paralizom.
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5. SVIBNJA - NACIONALNI DAN
OSOBA S CEREBRALNOM PARALIZOM

Aktivnosti ¢e se odvijati
na republi¢koj, regio-
nalnoj 1 lokalnoj razini.
Ciljevi su: 1. Informirati
i povecati znanje i svies-
nost gradana o tome $to
je cerebralna paraliza, a
sto nije, 2. Naglasiti
medicinske, psihologke,
socijalne 1 ekonomske
aspekte cerebralne pa-
ralize, 3. Alarmirati
nadlezna ministarstva,
organe lokalne uprave i
samouprave, kao i me-
dije o problemima oso-
ba s cerebralnom pa-
ralizom, 4. Promijeniti u
svijesti gradana sliku o
cerebralnoj paralizi i
dopustiti osobama s
cerebralnom paralizom
da imaju svoje mjesto u
drustvu, 5. Postiéi bolje
razumijevanje i prih-
vacanje osoba s cereb-
ralnom paralizom od
strane odgajatelja u
vrti¢ima, nastavnika u

skolama, poslodavaca i
drugih zaposlenika, te
cjelokupne javnosti. Za
postizanje navedenih
ciljeva nije se moglo
izvesti sve planirano, jer
nismo znali ho¢emo li
postiéi podrsku za obi-
ljezavanje Nacionalnog
dana osoba s cereb-
ralnom paralizom. Za
postizanje ciljeva pla-
niraju se: 1. Skupovi na
javnim mjestima, gdje
¢e biti zajedno osobe s
cerebralnom paralizom,
njihove obitelji, struc-
njaci raznih profila i
gradanstvo, 2. Infor-
mativni materijali i let-
ci, 3. Struc¢ni skupovi
gdje ée se raspravljati o
istrazivanjima preven-
cije, klinike i1 habilitacije
cerebralne paralize, 4.
Posteri na razli¢itim
mjestima u gradovima,
5. Napisi u javnim gla-
silima republi¢ke i lo-

kalne razine, 6. Pro-
grami na radiju i tele-
viziji, 7. Dan prije Nacio-
nalnog dana osoba s
cerebralnom paralizom
planira se u buduénosti
okrugli stol o cere-
bralnoj paralizi kao u-
vod uz sudjelovanje ¢la-
nica Hrvatskog saveza
udruga cerebralne 1
djedje paralize, koji bi
trebala prenositi tele-
vizija, 8. Nacionalni dan
osoba s cerebralnom
paralizom najaviti se-
dam dana ranije preko
medija 1 Interneta.
Nadamo se da ¢e b.
svibnja u cijeloj Repub-
lici Hrvatskoj biti dan
kada ¢e ljudi uciti o
cerebralnoj paralizi, po-
stavljati pitanja i dobiti
odgovore stjec¢udi zna-
nja o tom stanju. Po-
duzimamo akcije ko-
jima se u drustvu razvija
svijest o osobama s ce-

rebralnom paralizom,
njihovim pravima, nji-
hovim potrebama, nji-
hovim potencijalima 1
njihovom doprinosu
(Pravilo 1. Razvijanje
svijesti - Standardna
pravila o izjednacava-
nju moguénosti za oso-
be s invaliditetom).

Svim osobama s ce-
rebralnom paralizom
zelim da obiljeZavanje
Nacionalnog dana bu-
de jedna karika koja ¢e
voditi do poboljganja
medicinskih, psiholos-
kih, socijalnih i eko-
nomeskih aspekata oso-
be s cerebralnom para-
lizom. Povodom Nacio-
nalnog dana osoba s
cerebralnom paralizom
uprilicen je posjet kod
predsjednika Republike
Stjepana Mesiéa 2.
svibnja.

Miroslav Pospis

CESTITKA!

S osobitim postovanjem,

Povodom prvog obiljezavanja nacionalnog DANA CEREBRALACA, 5. svibnja 2001.
pridruzujemo se svim Cestitkama koje ste dobili i koje éete dobiti.
Na ovaj nacin izrazavamo svoje zadovoljstvo §to je jedan od gorudih drustvenih problema
dobio na znacaju. Upoznavanje Sire drustvene zajednice s problematikom s kojom se susreéu
osobe oboljele od cerebralne paralize je priblizilo nacionalnoj populaciji te probleme. Pozdravljamo
Vas sa sljededéim sloganom:
“AKO JE ZNANJE PROBLEM, STO JE TEK NEZNANJE!!”

ZA UDRUGU DISTROFICARA,
CEREBRALACATOSTALIH
TJELESNIH INVALIDA - SPLIT

Predsjednik:
IVANDOTURV.T.
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OKRUGLI STOL “VODIC KROZ
CEREBRALNU PARALIZU S POSEBNIM
OSVRTOM NA ODGOJ I OBRAZOVANJE

Udruga 1invalida
Grada Crikvenice orga-
nizirala je 31. oZujka
2001. godine okrugli
stol na temu “Vodi¢ kroz
cerebralnu paralizu s
posebnim osvrtom na
odgoj i obrazovanje” u
hotelu Therapia u Crik-
venici.

U petak 30. ozujka
2001. godine u pos-
lijepodnevnim satima
organiziran je sastanak
s ¢lanovima udruge,
roditeljima djece s inva-
liditetom.

31. ozujka 2001. go-
dine u 10 sati zapocelo
se s radom okruglog
stola na kojemu je bilo
oko 50 sudionika, ro-
ditelja djece s inva-
liditetom, uditelja, rav-
natelja i stru¢nih su-
radnika redovnih os-
novnih 8kola i pred-
Skolskih ustanova,
predstavnici Zupanij—
skog ureda za prosvijetu,
lije¢nika gkolske medi-
cine, pedijatara i lije¢-
nika opc¢e medicine.

Primarijus dr. sc. Mi-
roslav Pospis upoznao je
sudionike s osnovnim
karakteristikama osoba
s cerebralnom parali-
zom s medicinskog as-
pekta te potrebama po-
sebnih metoda rada s
tom djecom u osnovnim
skolama. Ovim preda-
vanjem djelatnici skola
i ustanova socijalne
skrbi dobili su nove
podatke o potrebama
rada s djecom oboljelom
od cerebralne paralize.

Sudionike sam upoz-
nala sa zakonskim od-
redbama ¢&kolovanja
djece s tjelesnim in-
validitetom, izmjenama
i dopunama Zakona o
osnovnom $kolstvu te
Nacrtom pedagosgkog

ne Ministarstva prosvije-
te 1 Sporta na temu in-
tegracije te djece u re-
doviti sustav $kolova-
nja.

Predstavnici rijec¢ke
udruge izrazili su za-
brinutost zbog nemo-

panije u koju bi takva
djeca trebala iéi je Za-
vod za rehabilitaciju
Ostro te bi trebalo po-
raditi na uklju¢ivanju te
djece u tu ustanovu. Tu
ponovno dolazi do iz-
razaja nelogi¢nost po-

Pogled na dvoranu u kojoj se odrzao okrugli stol “Vodic kroz cerebralnu
paralizu s posebnim osvrtom na odgoj i obrazovanje”’

standarda predskolskog
odgoja 1 naobrazbe u
dijelu koji se odnosi na
djecu s posebnim po-
trebama te pozvala na
suradnju i izradi peda-
goskog standarda na
koji i oni mogu dati
svoje primjedbe 1 pri-
jedloge.

Uditelji redovnih os-
novnih skola spremni
su prihvatiti tu djecu,
arhitektonske barijere
bit ¢e uklonjene, ali
izrazavaju bojazan, jer
ne znaju na koji nacin s
njima raditi i kako im
pomodi u radu. Stoga
mole organiziranje
stru¢nih aktiva od stra-

guénosti uklju¢ivanja
djece s kombiniranim
tegkoc¢ama u razvoju,
kojima je utvrdena traj-
na njega i skrb, u sus-
tavu obrazovanja tj. os-
posobljavanja za Zivot.
éinjenica je da ta djeca
ne mogu polaziti po-
sebne odgojno-obra-
zovne ustanove koje
nemaju primjeren kadar
za rad s tom katego-
rijom djece, kao $to su
njegovatelji i zdravst-
veno osoblje, te su upu-
¢eni da se obrate Cen-
tru za socijalnu skrb.
Jedina ustanova soci-
jalne skrbi na podrudju
Primorsko-goranske Zu-

djele posebnih odgojno-
obrazovnih ustanova
izmedu Ministarstva
prosvjete i $porta i Mi-
nistarstva rada i so-
cijalne skrbi na koju veé
duze vrijeme upozora-
vamo.

Zupanijskom uredu
za prosvjetu savjeto-
vano je da se, osim os-
novne gkole Gornja Ve-
Zica u kojoj se ove $kol-
ske godine nalazi inte-
grirano 32 djece u ko-
licima, utvrdi jo$ jedna
osnovna gkola na dru-
gom dijelu grada koja bi
prihvatila tu djecu.

mr. sc. Edita Ruzié
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OSVRT NA OKRUGLI STOL NA TEMU “VODIC KROZ
CEREBRALNU PARALIZU S POSEBNIM OSVRTOM NA
ODGOJ I OBRAZOVANJE

Seminar je odrzan
31. ozujka u Crik-
venici u hotelu “The-
rapia” uz nazocnost
ucitelja razredne
nastave i stru¢nih
suradnika OS Zvon-

ka Cara iz Crikvenice, te
ostalih prosvjetnih
zdravstvenih djelatnika.

Predavanja su drzali
prim. dr. sci. Miroslav
Pospis, mr. sc. Edita
Ruzi¢ i dipl. soc. radnik

Potrebno je:

terijalom

1. ¢esée organizirati ovakve skupove, ali
odvojiti djelatnosti (predskolski odgoj, os-
novna $kola, socijalna skrb,...)

2. osposobljavati kadrove tijekom gko-
lovanja za rad s djecom s tesko¢ama

3. ekipirati stru¢ne sluzbe u skolama
(pedagog, psiholog, defektolog;,...)

4. stvoriti prostorne uvijete u $kolama-
opremiti $kole dodatnim didakti¢kim ma-

Ravnateljica Osnovne Skole Vladimir
Nazor, Crikvenica: Jasna Frkovié

MISLJENJE O SKUPU “vODIC KROZ |
CEREBRALNU PARALIZU S
POSEBNIM OSVRTOM NA ODGOJ I
OBRAZOVANJE” ODRZANOM 31.
OZUJKA U CRIKVENICI.

Mirjana Novakovic.
Nakon predavanja odr-
zan je okrugli stol gdje
su se istakli problemi s
kojima se susre¢u djeca
s teskodama u razvoju u
sadagnjem sustavu od-
goja i obrazovanja i koji
u mnogoc¢emu ne od-
govaraju zahtjevima
prakse te potrebi inter-
disciplinarnog pristupa
u skolovanju djece s
cerebralnom paralizom.

Uocen je problem
nedostatnog obrazo-
vanja ucitelja za prihvat
ove djece u sustav re-
dovnog odgoja 1 obra-
zovanja.

Za predavanje mr. E.
RuZi¢ nisu pokazali to-
liko zainteresiranosti
zbog nepoznavanja za-
konskih propisa, a po-
gotovo za djecu s tes-
ko¢ama u razvoju.

Osobito bismo is-
taknuli vaznost pre-
davanja dr. Pospisa o
uzrocima neuspjeha
djece s obzirom na
neurolosgki pristup.
Za to podrucje udi-
telji su pokazali ve-
liko zanimanje. Sto-
ga predlazemo da se
s pocetkom nove
skolske godine or-
ganizira strudni
skup za nasge dje-
latnike na temu “Ne-
uroloski pristup
skolskom neuspje-
hu”. Smatramo da je
ovo podrucje vrlo
interesantno, bududi
nam se svake godine
ukljucuje sve vise
djece s neuroloskim
ostedenjima.

Dunja Stojevié,
logoped

Sjednica je odr-
zana 20. travnja 2001.
godine u Domu soci-
jalne skrbi za djecu i
omladinu Jezercica.
Na sjednici je pri-
hvaceno izvijesée
Nadzornog odbora o
financijskom poslo-
vanju u 2000. godini.

i djecje paralize

Prikazani su prihva-
¢eni programi iz Drzav-
nog prora¢una u 2001.
godini. Jednoglasno je
odlu¢eno da zbog ob-
veza prema programi-
ma koje treba odraditi u
2001. godini Izborna
skupétina bude odrzana
pocetkom 2002. godine.

Udruga invalida Zlatar
i Udruga invalida grada
Samobora podnijele su
zahtjeve Savezu za
uc¢lanjenje. Jednoglas-
no je odluc¢eno da se
navedene Udruge uk-
ljuduju u obavijesti i
programe rada Saveza
sve do Izborne skups-

Sjednica Upravnog odbora Hrvatskog
saveza udruga cerebralne

tine kada ¢e biti do-
nesena konacna od-
luka o uclanjenju.
Preporuceno je ¢la-
nicama Saveza da,
gdje je god to mo-
guée, imaju u nazivu
cerebralna paraliza.

M. P)
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II. REGIONALNI SEMINAR O
TERAPIJSKOM JAHANJU

Dana 20. 22. trav-
nja 2001. g., odrzan je
II. regionalni seminar
o terapijskom jaha-
nju. Svrha SEMINA-
RA bila je obrazovati
i educirati novozain-
teresirane pokretace
programa TERA-
PIJSKOG JAHANJA
u drugim regijama
Hrvatske.

Radu seminara
prisustvovali su gosti
iz. BUGARSKE, RU-
MUNJSKE, ITALIJE,
GRCKE, SLOVENLJE,
VELIKE BRITANIJE i
SAD, i neke regije
Hrvatske: Rijeka, Osi-
jekiZadar.

Osim nasih vri-
jednih KRILA-tih in-
struktorica: Jelene
Krmpotié¢ i Katarine
Karadze predavanije
su odrzavale: Marj
Kettredge, Judy Lord
i Jane Glover.

Seminar se sasto-
jao od dva dijela:

slusanih predava-
nja (koja su bila po-
pra¢ena video snim-
kama) i prakti¢nim
radionicama u nasoj
Udruzi KRILA.

Predavanja koja su
bila prezentirana kroz
seminar sastojala su
se od 10 tematskih
cjelina:

sto je terapijsko
jahanje, odabir, gko-

lovanje i drzanje te-
rapijskih konja, fizicka i
mentalna ostecenja i
nacin rada s invalidnim
osobama u terapijskom
jahanju, metode poja-
hivanja i sjahivanja oso-
ba s invaliditetom,
struktura sata terapij-
skog jahanja, mogué-
nost razvoja emocio-
nalne inteligencije kroz
sportski program te-
rapijskog jahanja, hi-
poterapija, potrebni ob-
jekti, specijalna opre-
ma, upravljanje volon-
terskim radom.

Mozda bi mi rado
postavili pitanje: koja
mi se cjelina predavanja
ili prakti¢ne nastave
najvige dojmila? Zato
sam dajem odgovor, ne-
moguce je izdvojiti bilo
Sto posebno, jer jedno
bez drugog ne bi imalo
logic¢an slijed dogadaja.

Terapijsko jahanje
samo po sebi za mene
je neiscrpna grana u
kojoj ucis i obrazujes se
cijeli zivot, te nikad ne
moze re¢i SADA ZNAM
SVE!

Dio koji bih ipak zelio
posebno izdvojiti kao za
bio je: KAKO TERA-
PIJSKO JAHANJE DJE-
LUJE NA STANJA “o-
metena”: cerebralnom
paralizom, amputaci-
jom 1 deformacijom

udova (njezini stupnjevi
odstranjenja i uzroci isto
tako koji su simptomi
karakteristi¢ni), arthro
gryposis, spina bifida,
ozljeda Kkraljezni¢ne
mozdine, traumatska
ozljeda mozga TOM,
ostecenje vida, multipla
skleroza, misi¢na dis-
trofija.

Sva stanja kroz pre-
davanja razmatrana su
kroz UZROK-POSLJE-
DICU i rehabilitacijski
tijek oporavka i narav-
no, na sve to pozitivni
ucinak terapijskog ja-
hanja.

Uz boljitak koji nam
¢ini terapijsko jahanje
razmatrali smo moguce
KONTRAINDIKACIJE
PO nasa stanja.

Takoder se ukazala
prilika za pracenje pre-
davanja o HIPOTERA-
PIJI na hrvatskom i
engleskom jeziku (MO-
NIKE ZADNIKER Slo-
venija).

Kao “Seéer na kraju”
bilo je predavanje DA-
VORKE SUVAK prof.
instruktorice terapij-
skog jahanja, trenera i
selektora RH u dresur-
nom jahanju za osobe s
invaliditetom, Udruge
MOGU Osijek.

Izlaganje pod nas-
lovom: Moguénost raz-
voja emocionalne in-

teligencije, kroz sp-
ortski program tera-
pijskog jahanja, te
cjelokupna izlaganja
nasih KRILAtih in-
struktorica Jelene i
Katarine-Tine, s
mnogobrojnim pri-
mjerima kroz referate
i radionice s mjesta
sprovodenja terapij-
skog programa, za
svaku pohvalu je nji-
hovo direktno i kva-
litetno prevodenije s
engleskog na hrvat-
ski svih predavanja.

Naravno, nezam-
jenjiv doprinos cjelo-
kupnom radu dao je
i nas KRILAti Dick
Fischer. U ostvarenju
zamigljenog pro-
grama pomogli su
nam nasi KRILAti
volonteri kao i nase
mame volonterke-
ugostiteljice: STA-
MENOVIC, GRETIC
i TOPIC bili ste svi
sjajnie, te Vam od
srca VELIKO HVA-
LA, a hvala i onima
koji nazalost zbog
sprijecenosti i bolesti
nisu bili u mogud-
nosti sudjelovati, a
dali su svoj doprinos
za kvalitetu semi-
nara, te svima koje
sam slucajno izo-
stavio.

Darko Krtanjek
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Peti internacionalni kongres o
cerebralnoj paralizi

Peti internacionalni
kongres o cerebralnoj
paralizi odrzan je na
Bledu od 7.-10. lipnja
2001. godine. Na Kon-
gresu je sudjelovalo oko
500 struc¢njaka raznih
struka koji se bave ce-
rebralnom paralizom,
predstavnika nacio-
nalnih saveza cereb-
ralne paralize 1 ostalih
zainteresiranih za tu
problematiku iz cijeloga
svijeta. Prvog dana na-
kon ceremonije otva-
ranja odrzana su dva
predavanja: Povijest
cerebralne paralize (Ro-
bert Rust, SAD) i Rani
abnormalni spontani
pokreti kao prediktor
cerebralne paralize
(Heinz Prechtl, Christa
Einspieler, Austrija).
Drugog dana Kongresa
odrzana su sljedeca
predavanja: Epidemio-
logija cerebralne para-
lize (Eva Aleberman,
Velika Britanija, Eve
Blair, Austrija), Cereb-
ralna paraliza - zapadno
Svedska panorama pro-
fila na razmedu milenija
(Bengt Hagberg, Gud-
run Hagberg, Svedska),
Etiologija i patogeneza
ranog os$teéenja mozga
(Janet Soul, Jospha Vol-
pe, SAD), Zastita mozga
u ranom Zivotu zbog
prevencije cerebralne
paralize (Philippe Ev-
rard, Francuska), Vrije-

Mjesto odrZavanja petoga internacionalnog kongresa o cerebralnoj paralizi

me ranog ostecenja
mozga (Linda de Vries,
Nizozemska), Patofizio-
logija poremedaja pok-
reta u cerebralne para-
lize (Hans Forsberg,
Svedska). Nakon ru¢ka
nastavljeno je s inte-
resantnim predava-
njima: Nasljedivanje i1
genetski ¢imbenici ra-
nog osteéenja mozga
(Yoshyuku Suzuki, Ja-
pan), Diferencijalna di-
jagnoza paralize (Alec
Hoon, SAD), Nespretno
dijete-grani¢no prema
cerebralnoj paralizi
(Mijna Hadders-Algra,
Nizozemska), Kogni-
tivni 1 perceptivni pore-
medaji u cerebralne pa-
ralize (Giovanni Cioni,
Adriano Ferrari, Italija),
Ponaganje i emocio-

na Bledu

nalni problemi u ce-
rebralne paralize (Abi-
gail Golomb, Sari Gold-
stein-Ferber, Izrael),
Epilepsija i cerebralna
paraliza (Sheila Wallac-
we, Velika Britanija).
Navecer je koncert u
Bledskoj crkvi bio od-
mor nakon napornog
dana. U subotu 9. lipnja
ponovno je slijedio
cjelodnevni radni dan.
Zapoceo je s preda-
vanjem Klini¢ko istra-
Zivanje u cerebralne
paralize - izazovi i mo-
guénosti (Peter Rosen-
baum, Kanada). Slije-
dila su predavanja: Po-
vijest fizikalne terapije
cerebralne paralize (Eli-
sabeth Kong, Svicar-
ska), Bobath (NDT),
Voijta i Pote metode u

tretmanu (Hubert Ha-
berfellner, Austrija), Os-
NovVni principi neuroraz-
vojnog tretmana-NDT
Bobath (Tatjana Do-
lenc-Veli¢ckovié, Slo-
venija), Ortopedska ki-
rurgija kao tretmanska
procedura u cerebralne
paralize (Reinald Bru-
nner, évicarska), Far-
makologki tretman ce-
rebralne paralize (Peter
Leary, Velika Britanija),
Okupacijska terapija
djece s cerebralnom
paralizom (Catharibna
van der Wald, Juzna
Afrika), Ortoti¢ko vo-
denje osoba s cereb-
ralnom paralizom (Ja-
mes Robb, Velika Bri-
tanija), Cerebralna pa-
raliza - ishod u ado-
lescencijii odraslo doba
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(Owen Hensey, Irska),
Edukacijski problemi u
djece s cerebralnom
paralizom (Ulrich Aebi,
Svicarska), Drugi
aspekti tretmana (Mar-
co Mumenthaler, Svi-
carska) 1 Ucenje od dje-
teta s cerebralnom pa-
ralizom-pogled roditelja
(Daphnr Economou,
Grcka). Navecer je bila

pristup (plivanje, hipo-
terapija i skijanje), Ko-
liko rano je suvise kas-
no?, Ortoza 1 tehnicki
pribor za osobe s cereb-
ralnom paralizom (or-
toza, funkcionalni
elektri¢ni stimulator
kao ortoza u djece s
cerebralnom paralizom,
dinamska ortoza, teh-
nicki pribor).

Godisnji generalni miting internacionalnog
drustva za cerebralnu paralizu, Bled, 7. lipnja
2001. uz sudjelovanje predstavnika Hrvatske

sveCana vecera svih
sudionika simpozija.

Na posterima je bilo
interesantnih prikaza,
koji su bili aktuelniji od
mnogih predavanja. Svi
sazeci tiskani su u ca-
sopisu “Brain and De-
velopment” (“Mozak i
razvoj”).

U okviru simpozija
odrzane su sljedece ra-
dionice: Fizioterapijski
tretman, demonstracija
razli¢itih terapeutskih
pristupa, Tretman s Bo-
tulin toksinom i Ba-
clofenom, Mjerenje
funkcionalnih viestina u
djece s cerebralnom
paralizom, Sport i re-
kreacija kao terapeutski

U petak 7. lipnja odr-
zan je i Godignji gene-
ralni miting Internacio-
nalnog drustva za cere-
bralnu paralizu (Inter-
national Cerebral Palsy
Society-ICPS). Prvi puta
su generalnom mitingu
prisustvovali pred-
stavnici Hrvatske, prim.
dr. sci. Miroslav Pospis
i Mirjana Novakovig,
dipl. soc. radnik. Pritom
je tajnici Internacio-
nalnog drustva za ce-
rebralnu paralizu gos-
podi Aniti Loring uru-
Cen izviestaj naseg Sa-
veza o Cetverogodis-
njem radu uz knjige koje
smo u tom razdoblju
izdali.

Miroslav Pospis

THE INTERNATIONAL CEREBRAL
PALSY SOCIETY

19 ST. MARY’S GROVE, CHISWICK,
LONDON W43LL

A short report of
the Croatian Cerebral
Palsy Society activi-
ties during a four
year’s period:

In 1996 the 1st
Croatian cerebral
palsy symposium
was held. The topic
was: “Multidiscip-
linary approach to
cerebral palsy”.

In 1997 a confer-
ence was held on

“Orthopedic  ap-
proach to cerebral
palsy”

In 1998 we cel-
ebrated the 30th an-

niversary of the
Croatian Cerebral
Palsy Society

In 1999 a “Sympo-
sium on training par-
ents for an adequate
treatment of children
with cerebral palsy”
was held

In March 2000 we
organized a confer-
ence on “Concern
about people with
cerebral palsy living
in institutions for so-
cial care”.

In October 2000
the 2nd Croatian ce-
rebral palsy sympo-
sium was held and
the main topic was
“The life quality of
persons with cerebral
palsy”.

In April 2001 a
conference was held
under the working
title “Improvments of
life quality in institu-
tions for social care of

people with cerebral
palsy and multiple
disabilities”.

In October 2001 a
“Symposium on ce-
rebral palsy in ad-
vanced age” will be
held.

At the beginning
of 2001 we started a
global campaign
“Cerebral palsy is
coming out of
shadow”. The aim of
the campaign is to
set a fixed date dedi-
cated to persons
with cerebral palsy.
The decision has
been made, and
May bth is the Na-
tional day of persons
with cerebral palsy.

In order to gather
and spread informa-
tion about living
conditions of people
with cerebral palsy
and multiple dis-
abilities the Society
has started a maga-
zine “Croatian Cere-
bral Palsy Society
Herald”. The first is-
sue appeared in
March 2001.

This year (2001)
we shall continue
worrking on a Regis-
ter of persons with
cerebral palsy. The
preparations for the
register started in
1999, and in 2000 we
had the first results.

President of the
Croatian Cerebral
Palsy Society dr.
Miroslav Pospis
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Medunarodna godina volonterizma

U skladu s Odlukom
Ujedinjenih naroda o pro-
glasenju 2001. g. Me-
dunarodnom godinom
volontera, Gradski ured za
rad, zdravstvo i socijalnu
skrb izradio je program
pod nazivom “Organizi-
ranje irazvoj volonterizma
u gradu Zagrebu”.

Kako realizacija i
uspjesnost ovog pro-
grama ovise prvenst-
veno o suradnji i zajed-
ni¢kom radu Ureda s
nevladinim udrugama,
30. ozujka o.g. orga-
niziran je zajednicki
sastanak, na kojem je
dana informacija o po-
kretanju programa vo-
lonterizma u gradu Za-
grebu, kojim se Zzeli or-
ganizirati 1 iskoordi-
nirati rad volontera.

Ovaj program sastoji
se od niza malih akcija
kao $to su: Meduna-
rodni dan djedje knjige
- sakupljanje knjiga za
zagrebacke djedje bol-
nice; Svjetski dan zdrav-
lja - posjedéivanje bol-
nica za djecu, orga-
niziranje predstavaisl,;
Svietska akcija planeta
Zemlje - organizirano
¢is¢enje grada; Medu-
narodna godina volon-
terizma - organiziranje
sluzbe za volontere,
gdje bi se vodila re-
gistracija svih volon-
tera, registracija onih
koji imaju potrebe za
ovom vrstom usluga, te
evidencija svih onih koji
na ovaj nacin zele po-
modi i iskoristiti svoje
slobodno vrijeme.

U skladu s time,
Gradsko poglavarstvo je
0d 09.05.do 12.05. 0.g.
organiziralo akciju “Tje-
dan udruga” na Tomi-
slavovom trgu gdje su
udruge mogle prezen-
tirati svoj rad. Zbog
velikog broja udruga,
svaka udruga je za pre-
zentaciju svoga rada
imala 2 dana uvremenu
od 10 do 17 sati. Ovu
akcija pratio je Grad-
skog ureda za rad,
zdravstvo 1 socijalnu
skrb, te su joj bili na-
zo¢ni procelnik ureda
dr. Zvonimir éostar, PO-
mocénica procelnika
Vignja Fortuna, te drugi
suradnici ureda, a $tan-
dove je posjetio i za-
grebacki gradonacelnik
gosp. Milan Bandié.

Ovu akciju svesrdno
su podrzali i nasi ¢la-
novi, te su kroz dva
dana (9. 1 10. 5.) bili
podréka ovoj akciji, a
njihova spremnost da
pokazu svoj rad odvijala
se i kroz kreativno-re-
kreativne radionice na
kojima su oslikavali
svilu. Zato veliko hvala
onima koji su sudje-
lovali, kao 1 Andreji koja
veé dugi niz godina radi
kao volonter u Drustvu
i dio svog slobodnog
vremena daje nasim
¢lanovima.

Pripremila:
Zvjezdana Delié
Drustvo invalida

cerebralne i
djecje paralize
Zagreb

Obrazovanje invalidnih osoba

Obrazovanje je te-
melj svakog drustva, te
se stoga u svijetu tome
poklanja posebna pa-
znja. No, u svijetu se
posebna paznja pokl-
anja i obrazovanju in-
validne djece, odnosno
djece s posebnim po-
trebama. Kod nas, pak,
djeca s posebnim po-
trebama imaju prob-
lema s banalnim pre-
prekama. Ne samo daje
rijetkost vidjeti inva-
lidno dijete u normal-
nom razrednom odje-
lienju, nego je, pace,
tesko nadi gkolu koja je
gradevinski prilago-
dena za djecu s po-
sebnim potrebama. Pa,
kako onda, pitamja vas,
govoriti o nastavnim
programima ili o dobrim
i logim stranama in-
tegracije invalidne dje-

ce urazrede s njihovim
vignjacima, ¢ije dje-
tinjstvo i obrazovanje
nije optereéeno fizickim
ili nekim drugim ne-
dostacima? Tko bi tre-
bao svaki dan nositi
dijete s cerebralnom
paralizom ili distrofijom,
ali o¢uvanom inteli-
gencijom, gore dolje po
stepenicama neke os-
novne skole? Netko bi
mu trebao pomodi i pri
odlasku u WC, a ta
mjesta za takvu djecu
nisu prilagodena. Ali
tko Dbi to trebao biti?
Bez sire drustvene
svijesti o tome da su bez
vas 1 nas djeca s po-
sebnim potrebama osu-
dena na zivot u Cetiri
zida, uz osjecaj bes-
pomocnosti i gotovo
suvignosti za onaj dio
populacije, koji se voli

nazivati normalnom,
takva ¢e djeca ostati
neobrazovana i otu-
dena, Sto je Steta i za
njih 1 ljude oko njih.
Hoé¢emo i uciti svoju
djecu da brinu svoje
brige 1 budu besé¢utni, to
je odluka svakog rodi-
telja ponaosob i nitko
ne moze narediti kako
¢e odgajati svoje dijete.
No, drustvo kao cjelina
moralo bi se odrediti Sto
hoée i stoga u tome
posebno vaznu ulogu
ima Ministarstvo pro-
svjete i $porta. Nije do-
voljno samo napraviti
programe edukacije u-
¢enika s posebnim po-
trebama, kada, kako
sam rekao na pocetku,
takva djeca ne mogu ni
dodi do ucionice. A ka-
da ne mogu doéi do
ucionice neke od os-

novnih $kola, takva dje-
ca u vedini slucajeva
zavrSavaju u $koli do
¢ijih uéionica mogu do-
¢i, a to su specijalne
Skole, kao $to su Centar
Goljak ili $kola u sklopu
Krapinskih toplica. I $to
onda imamo od pro-
grama edukacije 1 inte-
gracije osoba s po-
sebnim potrebama me-
du njihove vrénjake bez
takvih potreba? Nista,
samo hrpu lijepih, ali
mrtvih rijedi na papiru,
od kojih takva djeca i1
njihovi roditelji nemaju
koristi. A nazalost, ne-
maju nikakve Kkoristi ni
ostala djeca, ma sto god
o tome mislili njihovi
roditelji.

Hrvoje Antonio
Belamarié
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SUSRET MEDULIN 2001.

Od 09.-16. lipnja
2001. Drustvo invalida
cerebralne i djedje pa-
ralize Pula, 21. puta za
redom organiziralo je
susret osoba s CP u
Medulinu. Sedmodnev-
ni program susreta obu-
hvac¢ao je edukativni,
sportsko-rekreativni i
kulturno-zabavni dio.

Na samom pocetku
susreta, Cetrdesetak
predstavnika HSUCDP -
roditelji i osobe s CP -
imali su izuzetnu Cast i
zadovoljstvo sudjelovati
na okruglom stolu “Kva-
liteta Zivljenja osoba s
cerebralnom paralizom
u Hrvatskoj” uz poseb-
nog gosta, g. Stjepana
Mesic¢a, Predsjednika
RH. Kao $to su mnogi
rekli, sam njegov do-
lazak kod vedine su-
dionika susreta izazvao
je uzbudenje. Predstav-
nici osoba s CP i ro-
ditelja iz Pule, Rijeke i
Zagreba, predstavili su
predsjedniku vodedu
problematiku osoba s
cerebralnom paralizom
i njihovih obitelji - za-
posljavanje, briga o obi-
telji, rehabilitacija, po-
rezne olaksice za orto-
pedska pomagala i pri-
jevozna sredstva, a ¢ak
su se usudili zamoliti da
im se dodijeli jedan
rekreacijsko-rehabili-
tacijski objekt “negdje”
na Jadranu.

Edukativni dio pro-
grama otvoren je pre-
davanjem psihologa
gde. Ines Denona, koja
je isticala potrebu pri-
blizavanja osoba s CP
jedni drugima, izgrad-
nju komunikacije 1 od-

nosa, jer jedino zajedno
te osobe mogu se bolje
predstaviti javnosti.
Mnogim obiteljima tes-
ko je nositi se s hen-
dikepom, ali postoje
projekti koji na razini
drzave mogu omoguditi
poboljSanje Zivota i bo-
lju integraciju osoba s
CP.

Dr. Milan Batinic¢,
specijalist fizijatar i dr.
Aleksandar Stosi¢, spe-
cijalist ortoped pred-
stavili su i pokusali
pribliziti ortopedska
pomagala kako oso-
bama s CP, tako i nji-

Komar koja je ujedno
bila i nastavak proslo-
godignje rasprave na
istu temu (drugi dio).
Radionicu za roditelje
vodio je g. Gianni Ku-
mar, predsjednik
DICIDP-Pula gdje se
vedéina roditelja trebala
poistovjetiti 1 osjetiti
fizi¢ko i mentalno sta-
nje svoga djeteta, me-
dutim pokazalo se da
vedéina roditelja nikada
nije razmisljala na taj
nacin, te je bilo po-
tegkoda uraspravi. Obje
radionice bile su “vat-
rene” i pokazale da tu

hovim roditeljima. Za-
klju¢eno je da postoji
velika potreba za ovak-
vim predavanjima, kako
bi se razbile predrasude
o ortopedskim poma-
galima, te kontinuirano
dobivale informacije o
novitetima na trzistu.
Treéeg dana susreta
organizirane su dvije
radionice za razli¢itu
populaciju. Radionicu
“Intimni Zivot osoba s
CP” vodio je g. Davor

tematiku treba dalje
razradivati.

Tijekom predavanja
sociologa Ljiljane Zad-
kovi¢-Basi¢, “Koor-
dinacija udruga kroz
Savez invalida Istarske
Zupanije” predstavljen
je rad, ovlasti i mogué-
nost rada Saveza, te je
istaknuto kako “Cis-
to¢a” Udruga (samos-
talnost CP udruga) po-
velava jacinu Saveza i
omogucava mu bolje

predstavljanje osoba s
cerebralnom paralizom
(u nasem slucaju).

Dipl. socijalni rad-
nici Mirjana Novakovié¢
1 Zviezdana Deli¢ pred-
stavile su reformu Za-
kona o socijalnoj skrbi.
Osobe s CP isticale su
potrebu da socijalni
radnici vige komuni-
cirajuizravno s njima, te
na taj nacin dobiju vje-
rodostojniju sliku o nji-
hovom i obiteljskom
stanju. “Preporuc¢ujem
roditeljima da ne os-
tavljaju djecu u zavo-
dima, te ih potic¢em da
uz pomo¢ socijalnog
izrade boravke, kako bi
njihova djeca osjeéala
ljubav i blizinu rodi-
telja” rekao je Paolo
Kumar, dok je Maksi-
milijan Hodak istaknuo
“Naglasavam potrebu
da svi roditelji osoba s
CP trebaju djelovati
zajedno na ostvarivanju
bolje kvalitete Zivota
njihovog potomstva i
njih samih”.

Edukativni program
zaklju¢en je predava-
njem prim. dr. sci. Mi-
roslava Pospisa, pred-
sjednika HSUCDP tije-
kom kojeg se rasprav-
ljalo o ulozi Saveza, te
potrebi za reorganiza-
cijom istog. Prijedlog
Giannija Kumara za
novo ustrojstvo Saveza
jednoglasno je prihva-
¢eno.

Sportsko-rekreativni
program susreta bio je
vedim dijelom samoini-
cijativan, osim “Sport-
ske srijede”. Kaoisvake
godine organizirana su
natjecanja u tréanju s
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kolicima 301 60 metara,
tréanje polu-pokretni 30
metara, tr¢anje kolica i
pratioca 30 metara, tr-
¢anje elektri¢nim koli-
cima 100 metara, tr-
¢anje tate 50 metara,
tréanje mame 50 me-
tara i maraton. Kao po-
sebna sportska atrak-
clja organizirana je va-
terpolo utakmica izme-
du ekipe A (Stefano,
Vili, Zigi i Izidor) i B
(Pani, Dean, Dario i
Dane), dok je nakon
burnih trideset minuta
finalni rezultat bio 5:3.

Bogate kulturno-za-
bavne veceri pocele su
s poezijom i gostom
Vladimirom Gagliar-
dijem, a sudionici Nuga
Ilovar, Slavica Ivkovic,
Zdenka Kirin, Dragica
Macuka, Edin Okano-
vié¢, Iva Radeljevi¢ i
Aleksandar Zigant &ita-
li su svoje radove i pred-
stavili svoje zbirke poe-
zije. Klaunovi Igraonice
Titti zagrijali su nas i
opustili prije masken-
bala. Snalazljivi Zag-
rep¢ani obukli su svoje
pidZame i veselo se sp-
remili na “vjencanje”
(grupna maska), dok su
najbolja maska defi-

nitivno bile bikerice Tea
iVesna Superina iz Kas-
tva (Rijeka). Polufinale
izbora za Miss & Mr
Medulin 2001. bilo je
odli¢no zagrijavanje za
finalnu vecer, ¢ak 13
kandidata i 9 kandi-
datkinja se predstavilo
odusgevljenoj publici i
renomiranom Zziriju. Fi-
nalna vecer zapocela je
koncertommir. art. Edu-
arda Kancelara u crkvi
sv. Agneze u Medulinuy,
dok je zabavno, ali neiz-
viesno finale izbora
Miss & Mr zavrsio pro-
glasenjem Lare Grojz-
dek za Miss Junior Me-
dulin 2001., Stjepana
Barana za Mr Junior
Medulin 2001., Kristine
Vlahovié¢ za Miss Med-
ulin 2001., te Edina
Okanovi¢a za Mr Me-
dulin 2001.

Cijeli susret Medulin
2001. pratila je no-
vinarska ekipa DICIDP-
Pula, te na samom za-
vrsetku predstavila prvi
broj glasila “Novi Ka-
zun”, ¢iji se sljededi broj
(ovaj puta tiskani) oce-
kuje u rujnu.

mr. Dorotea Brali¢-
Kumar, DICIDP-Pula

ZA CEPEJCA TREBA IMAT DUSU

Cepejac na Cetiri kola
Na gumama bez zraka
Sjedi u pet do ponoé¢
I priziva pomo¢
U polu tamnoj sobi
Kolica svoja sklopi
Ispruzio je noge
Da bi skinuo velike nogare
U tren je to ucinio
Sam sposoban je bio
I drugima je dokazao
Bag ono sto je htio
Za cepejca treba imat dusul

Rijeci napisali: |

Nenad Keba & Goran Brala ||

Kratki koncept
razvoja Hrvatskog
saveza udruga
cerebralne i djecje
paralize

U okviru susreta Me-
dulin 2001. predsjednik
Hrvatskog saveza ud-
ruga cerebralne i djedje
paralize govorio je o
ulozi Hrvatskog saveza
udruga cerebralne i dje-
¢je paralize i njegovih
¢lanica. U koncept za
stvaranje ujednacenih
moguénosti za osobe s
cerebralnom paralizom
na prvo mjesto treba
staviti medunarodne i
pravne norme na ko-
jilma se zasniva suvre-
meno socijalno pravo,
skrb i cjelokupno na-
stojanje da Zivot bude
bolji, a osobito osoba s
invaliditetom. Posti-
vanje ljudske osobe i
temeljnih [judskih prava
mora se temeljiti na
filozofskim, eti¢kim i
religijskim spoznajama
o ljudskim odnosima.
Razina socijalnih od-
nosa ne temelji se samo
na bogatstvu veé na
razvijenosti humanih
odnosa. Opc¢a dekla-
racija o pravima ¢ovieka
usvojena je tek od stra-
ne Opcée skupstine UN
10. prosinca 1948., a
Deklaracija o pravima
osoba s invaliditetom
donesena je 1975. go-
dine. To je najznacajniji
posebni medunarodni
dokument za osobe s
invaliditetom. Tim do-

kumentom osobama s
invaliditetom osigu-
ravaju se sva prava kao
i drugim gradanima,
bez ikakve diskrimi-
nacije, te puno ljudsko
dostojanstvo uz priz-
navanje posebnih pra-
va. U Deklaraciji se po-
sebno isti¢e da se nad-
lezna tijela i sluzbe u
svim pitanjima prim-
jene prava osoba s in-
validitetom trebaju sa-
vietovati s udrugama
osoba s invaliditetom.
Istaknuta je uloga in-
validskih organizacija
za ostvarivanje prava
invalida. Ustav Repu-
blike Hrvatske, Stan-
dardna pravila UN o
izjednacavanju mogudé-
nosti za osobe s in-
validitetom i Nacio-
nalni program za po-
boljganje kvalitete Ziv-
ljenja osoba s invali-
ditetom donesen 1999.
godine su temelji na
kojima djeluje Savez
udruga cerebralne i dje-
¢je paralize. U skoroj
buduénosti, da bi dje-
lovanje Saveza moglo
odgovoriti izazovima
vremena, potrebno je
povecati financijsku
sposobnost Saveza. Po-
vedana financijska spo-
sobnost imala bi za cilj
progresivnu profesio-
nalizaciju. Financijska
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sposobnost bi se po-
vecala kroz financijski
“management”. Finan-
cijski “management”
bio bi zaduzen za osi-
guranje sredstava, koja
bi omogudila provo-
denje svih zacrtanih
projekata. Razvoj regio-
nalnih organizacija je
vazan zadatak u okviru
djelovanja Saveza. Su-
radnja lokalnih orga-
nizacija i Saveza mora
biti interakcijska. Glo-
balna kampanja ima za

cilj poboljgati prihvat-
liivost cerebralne pa-
ralize, dijagnostiku,
tretman i prevenciju na
podrudju cijele drzave.
Nacionalni dan osoba s
cerebralnom paralizom,
5. gvibnja, bio bi samo
jedan od ¢imbenika
globalne kampanje. Po-
trebno bi bilo osnivanje
komisija koje bi se ba-
vile zastitom mozga,
ranom dijagnostikom,
tretmanom cerebralne
paralize, ortopedskom

kirurgijom cerebralne
paralize, ortozom, far-
makoterapijom cereb-
ralne paralize i drugo.
Mora se razviti infor-
macijska djelatnost.
Hrvatski savez udruga
cerebralne i djedje pa-
ralize mora postati au-
toritativni izvor infor-
macija o cerebralnoj
paralizi (sredisnji infor-
macijski centar). Uz
Glasnik potrebno bi bilo
da Hrvatski savez udru-
ga cerebralne i djedje

paralize bude nositel]
projekta stru¢nog ¢aso-
pisa koji bi donosio
¢lanke o cerebralnoj pa-
ralizi 1 razvojnim pore-
medajima. Potrebno je
koristiti elektroni¢ku
komunikaciju. Unutar
Saveza mora se dje-
lovati na organizaciju
sporta, kulturno umjet-
ni¢kog stvaralastva i
organizaciju malog po-
duzetnistva.

P.M

U susret III. hrvatskom simpoziju o cerebralnoj paralizi u
Varazdinskim Toplicama 24., 25. i 26. listopada 2001.

Hrvatski savez ud-
ruga cerebralne i djedje
paralize organizira III.
hrvatski simpozij o ce-
rebralnoj paralizi u Va-
razdinskim Toplicama
24., 25. 1 26. listopada
2001. godine.

Glavna tema sim-
pozija je starenje i ce-
rebralna paraliza. Uz to,
na simpoziju su pla-
nirane i slobodne teme.
Pokrovitelj Simpozija je
predsjednik Republike
Hrvatske Stjepan Me-
sié.

U okviru glavne te-
me zeljeli bismo ob-
raditi probleme koji nas-
taju odrastanjem i sta-
renjem osoba s cereb-
ralnom paralizom. Kod
nas ne postoje istra-
Zivanja u tom smislu.
Klini¢ka iskustva u
évedskoj pokazuju da
mnogi odrasli s cereb-
ralnom paralizom pre-
kidaju fizikalni tretman
poslije napustanja gko-
le. Kada se ponovno
obrate zdravstvenim
servisima, mnogi imaju

bolove u migi¢ima i
zglobovima d¢ija po-
kretljivost se smanjuje.
Turk i suradnici (1997.)
u 75% odraslih s cereb-
ralnom paralizom na-
laze vigestruke misiéno
kostane probleme. Od-
rasli s cerebralnom pa-
ralizom stare na isti
nacin kako stariiostala
populacija, ali su si-
gurno pristune razlike u
nadinu na koji se pos-
liedice starenja mani-
festiraju. Mnoga su pi-
tanja na tom podrudju
otvorena. Pozivamo vas
na aktivno sudjelova-
nje, o¢ekujemo vase
izlaganje.

Pod slobodnim te-
mama zZeljeli bismo raz-
motriti mnoge prob-
leme koji su jo$ vezani
za “kiSobran” termin
koji obuhvada pojam
cerebralna paraliza.
Stanley, Blair i Alber-
man (2001.) razmatraju
pitanje je li termin “ce-
rebralna paraliza” treba
zadrzati. Oni pigu “zbog
heterogenosti stanja i

naseg povedlanog ra-
zumijevanja nekih slu-
Cajeva i srodnih sin-
droma, mi moramo raz-
motriti da li moZemo
zadrzati taj kisobran
termin”.

Osim lokomotornih
problema Zeljeli bismo
da se na simpoziju raz-
motre i drugi problemi
vezani za cerebralnu
paralizu, npr. problemi
komunikacije, vida,
kontinecije i drugi. Dje-
ca s cerebralnom para-
lizom cesto se opisuju
kao pasivni u komuni-
kaciji. Pasivnost u ko-
munikaciji imala bi raz-
li¢ite prekursore: motor-
no osteéenje, nerazum-
ljiv govor i/ili razli¢iti
stupanj kognitivnog
razvoja. Na temelju tih
spoznaja zeljeli bismo
i¢i u pravcu uvodenja
komunikacijske pomodi
osobama s cerebralnom
paralizom koji imaju 1
govorne poteskode i
programu za roditelje za
bolje razumijevanje. Po-
stoje jos brojni problemi

koji bi se trebali ra-
zmotriti na Simpoziju,
kao $to su kognitivni i
perceptivni poremedaji
u cerebralnoj pralizi,
ponaganje i emocio-
nalni problemi u ce-
rebralnoj paralizi, epi-
lepsija i cerebralna pa-
raliza, ortopedska ki-
rurgija cerebralne pa-
ralize, fizikalna terapija
cerebralne paralize, or-
toza i cerebralna para-
liza, edukacijski prob-
lemi djece s cerebral-
nom paralizom i drugo.

Ocekujemo Vag do-
prinos uspjehu Sim-
pozija.

Prijava referata do
15. kolovoza 2001. Rad
pripremljen za tisak
(pozeljno na disketi)
poslati do 30. kolovoza
na adresu: Hrvatski sa-
vez udruga cerebralne i
djedje paralize, Zagreb,
Nova Ves 44. Kontakt
osoba Mirjana Nova-
kovié, dipl. soc. rad.,
tel./fax. 01 46 66 327

Miroslav Pospis
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ATLETIKA ZA OSOBE' S INVALIDITETOM

Sport za invalide pr-
vi je pokrenuo gosp.
Ludvig Gutman, koji je
1944. godine osnovao
novu jedinicu za ozljedu
ki¢mene mozdine u bol-
nici Stoke Mandeville u
Aylesburyju u Engles-
koj. On je 1948. g. orga-
nizirao, u okviru Stoke
Mandevillea nacional-
ne igre za oduzete, koje
su 1952. g. prerasle u
medunarodno natje-
canje. Nakon toga bile
su odrzane prve Para-
olimpijske igre, para-
lelno sa olimpijadom u
Rimu 1960. g. Od 1976.
g. olimpijske igre za
invalide (Paraolimpijske
igre) ukljucivale su atle-
ticare s amputacijama,
smetnjama vida, te one
u kolicima. Atleticari s
cerebralnom paralizom
prvi su puta sudjelovali
naigrama 1980. g. Pod-
rudje sudjelovanja inva-
lida u sportu postajalo je
sve Sire i pocetkom
1970. g. u Winter Parku
u Coloradu odrzano je
prvo natjecanje invalida
u skijanju. Americka je
Akademija za ortoped-
sku kirurgiju, uodivsi
pozitivni utjeca sporta
na djecuimladez, 1983.
g. izdala opseZni mate-
rijal o rekreativnim kao
i natjecateljskim sport-
skim aktivnostima za
invalide.

Fizicke prepreke na-
stavile su se smanjivati
kada je pocetna kla-
sifikacija ozljeda kic-
mene mozdine prerasla
u sluzbeni klasifika-

cijski sustav koji je omo-
gudio trenerima i lijec-
nicima klasifikaciju at-
leticara u sljedede
skupine: smetnje vida,
cerebralna paraliza,
amputacija, atleti¢ari u
invalidskim kolicima 1
ostali éto ukljucuju at-
leticare niskog stasa,
atleticare s misi¢nom
distrofijom, manjkom
udova, s arthrogrypo-
som 1 s osteogenesis
imperfecta. Ovaj sustav
omogudcava natjecanje
pojedinaca sa istim
stupnjem onesposob-
lijenosti. Medicinski uv-
jeti, jedinstveni za at-
leti¢are u invalidskim
kolicima, koji uklju¢uju
regulaciju temperature,
autonomnu disreflek-
siju, konvulzije, sin-
drome naprezanja i tr-
aumatske ozljede dobro
su dokumentirani, te
tako na odgovarajudi
nacdin osposboljeno tre-
nersko osoblje moZe
koristiti ove podatke
kako bi osiguralo veéu
sigurnost na natjeca-
njima.

Nacinjene su bez-
brojne studije o opce-
nito dobrom utjecaju
viezbanja i fizi¢ke kon-
dicije na zdravlje ne-
invalida, ali do danas
postoji nekoliko klinic¢-
kih studija koje istrazuju
prednosti terapije i viez-
banja za invalide. Pre-
liminarna istrazivanja
sada dokazuju da stalna
sportska aktivnost mo-
Ze poboljsati psihologki
status paraplegicara i

kvadriplegicara. Po tom
pitanju posebno je vri-
jedno spomenuti Ri-
mmerovo izviesée o fi-
zi¢koj kondiciji osoba sa
cerebralnom paralizom.
U toj je studiji pre-
cizirano ono $to se moze
zakljuciti iz poznatih
prednosti viezbanja za
opc¢u populaciju te pri-
mijenjeno na osobe s
cerebralnom paralizom.
Briga za poboljsanje
fizicke kondicije inva-
lida, unaprijedit ¢e dr-
ustvenu prilagodljivost,
smanjiti kostobolju (os-
teopenija), povedlati vi-
talni kapacitet i isklju-
¢iti sklonost debljanju
kod nekih i inace slabo
aktivnih pojedinaca.
Ostali pozitivni ucin-
ci rekreativnog i na-
tjecateljskog sporta na
invalide su o¢iti svakom
profesionalcu koji je
imao priliku biti ne-
posrednim svjedokom
porasta samopouzda-
nja, popravljanja slike o
sebi 1 potpunoga sve-
stranog razvoja li¢nosti
koji prate mlade ljude
koji sudjeluju u tim ak-
tivnostima. Danas po-
stoji veliki broj orga-
nizacija koje se brinu
oko rekreacije invalidne
djece i tinejdzera, one
se u SAD krec¢u od Ud-
ruge atleticara s cere-
bralnom paralizom i
Nacionalne udruge ko-
sarkasa u kolicima do
Udruge atleti¢ara pa-
tuljastog rasta Amerike.
Na medunarodnom
planu, olimpijski pokret

paraliziranih postigao je
rekordni odaziv na ne-
davno zavréenim olim-
pijskim igrama u Sid-
neyu u Australiji na
kojima je sudjelovalo
3824 atleticara iz 122
zemlje; prodanoje 1 100
000 karata i time je
postignut novi rekord.
Imao sam sreé¢u biti
prisutan na zadnjem
danu natjecanja i za-
pazio sam nezaboravno
odusevljenje mladih in-
valida koji su dogli pro-
matrati olimpijske igre
u pratnji svojih roditelja.

Lisa Lorens, mlada
autisti¢na atleticarka
koja sudjeluje u tréanju
i ekipnim natjecanjima,
na igrama je osvojila
dvije zlatne medalje.
Autizam je na igrama
dopusten iako nije fi-
zi¢ko ogranicenje, a
njezin komentar naj-
bolje ocrtava duh cje-
lokupnog pokreta in-
valida. Kad je odgo-
varala na pitanja sport-
skog novinara, nakon
dobivane druge me-
dalje, odgovorila je: “Au-
tizam je jako ¢udan. Svi
misle da smo malo pri-
prosti (glupi), ali to nije
istina. Moj mozak je
jednostavno graden
drugadije. Ja jednostav-
no ne vidim i ne ¢ujem
svijet na isti nacin kao
vi”.

(Banta J. Atletiscs
for people with disabili-
ties. Developmental
Me-dicine and Child
Neurology 2001;
43:147.)
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FIZIKALNA TERAPIJA 1
CEREBRALNA PARALIZA

Definitivno stajaliste
koji je najbolji tretman
cerebralne paralize ne
postoji. Motorni pore-
mecaj nije lako odvojiti
od drugih specifi¢nih i
opd¢ih razvoinih sposob-
nosti i djetetove obi-
teljske / socijalne okoli-
ne. Sazrijevanjem sre-
dignjega zivéanog sus-
tava mijenjat ¢ée se i
klini¢ka slika, a zbog
rasta, mogu se razviti
fiksirani i1 strukturalni
deformiteti.

Postoje razliciti tera-
peutski pristupi koje
nije lako komparirati
jedna s drugim jer imaju
razlicite ciljeve koji pro-
izlaze iz razlic¢itih pog-
leda na:

1. kako mozak funk-
cionira,

2. $to se postize i
kada,

3. kako se funkcija
pokreta pojavljuje,

4. kako mozak “udi”,

5. veli¢inu uloge ro-
ditelja,

6. relativnu vaznost
deformiteta i uloge or-
toze i ortopedske kirur-
gije.

Neki tretmani vrlo
rano u zivotu usmjereni
su na modificiranje st-
rukture mozga ili funk-
cije tako da bi pore-
mecaj pokreta bio nad-
vladan ili radikalno
smanjen (Vojta 1984.,
Katona 1989.). Drugi
startaju od pretpostav-
ke da su takve promjene
nemoguce, ali tretman
moZze modificirati in-
validnost (disability)
koja je rezultat lezije ili

lezija podupirajudi raz-
li¢ite pokrete i postu-
ralna iskustva, cesto
upotrebljavajudi auto-
matske oblike pokreta
(npr. reakcije ravno-
teze). Podrazumijeva se
da dijete mora imati
repertoar “normalnih”
oblika pokreta i onda ¢e
ih tek modi upotreb-
ljavati u funkconalnom
smislu. To je mozda ono
Sto najvise razlikuje
konduktivnu edukaciju
od svih drugih tretmana
jer je funkcija i moti-
vacija za funkciju pri-
marna 1 “korektnost”
pokreta neée se suditi
prema sli¢nosti s nor-
malnim  pokretom:
funkcija je primarna, a
oblik je sekundaran. S
tako razli¢itim pristu-
pima nije lako definirati
uspjeh.

Potrebno je razmot-
riti éto je korisno za
dijete, obitelj 1 klinic¢ki
tim. Za dijete je korisno
da roditelji imaju do-
voljno informacija, kako
broj pitanja raste, da
imaju savjete o ruko-
vanju s djetetom. Naj-
kontroverznije je pitanje
je li to rani tretman
reducira poremedaj ili
ga Cak eliminira, kao $to
neki tvrde. Roditelji ¢e
biti privuceni takvim
tvrdnjama, Sto moZze biti
frustrirajuée za klinic¢ki
tim koji ne zeli dati
takva obecéanja. Neka
djeca ¢e imati malo
koristi od tretmana jer je
njihovo ostecenje tako
tesko da nemaju funk-
cionalne alternativne

strategije. U odsutnosti
dokaza ni jedan tret-
man nije tretman iz-
bora.

Tretman cerebralne
paralize ne smije biti
usmjeren samo prema
poremedcaju veé mora
biti orijentiran na vo-
denje djeteta i obitelji
(holisti¢ki pristup).

Zadrzavanje misi¢a
u stanju istezanja dée
prevenirati deformitete.
Kod ortoze je vazno da
bi aparat bio efikasan,
mora biti upotrebljen
¢im dulje vremensko
razdoblje 1 da se neki
misi¢i ne mogu lako
istezati, npr. pronatori
podlaktice. Prevencija
deformiteta mora biti
koncentrirana na:

1. podrudja gdje nas-
taju jaki deformiteti
(kukovi i kraljeznica)

2. gdje je provodenje
ortoze jednostavno i
komforno (ruéni zglob,
koljeno nodéu), skodni
zglob, abdukcija ku-
kova).

Uspjesan tretman
cerebralne paralize ovi-
si o:

1. rezidualnim neu-
rologkim sposobnos-
tima,

2. anatomskim res-
trikcijama (i sklonosti
deformitetima),

3. djetetovom raz-
vojnom nivou i drugim
nesposobnostima (npr.
poremedaji vida, epi-
lepsija),

4. djetetovom soci-
jalnom miljeu

Miroslav Pospis

spojene u jedno.

iz naseg daha,

u nasim rukama
spojenim u jedno.

Iva Rozankovié
DICIDP Zagreb

KRISTALNO SRCE

Medulinskim susretima 2001.

Svaki nas izdah na podiju ljubavi

u zraku tvori srce od blistava kristala
Sto lebdi kroz nase prste,

I svaki pogled daje mi sreé¢u,
dok zanesena plesem savrSenost prihvacanija.

Grlim ono veliko i beskrajno srce

od nelomljivog kristala

koje leti plavim, duboko plavim nebom
iz o¢iju nagih i duga. .

Volim to blistavo srce

prepuno zrma ljubavi i dostojanstva,

Zagreb, 17. lipnja 2001.
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Bocanje i

cerebralna paraliza

Boc¢anje se prvi put
pojavilo na Olimpij-
skim igrama za inva-
lide u Barceloni 1992.
godine. Medutim, ovaj
sport ima anti¢ko po-
rijekloivec je vrlo dugo
popularan medu ce-
rebralcima. Na Olim-
pijadi 1992. u Barce-
loni sudjelovala su 42
igraca iz 11 razlicitih
delegacija.

Duh igre je slican
onome Uu tenisu. Pub-
lika je dobrodosgla i
ohrabruju¢a, medutim
gledatelji ukljuc¢ujuéi
¢lanove ekipe koji se
natjecu, moraju ostati
tihi tijekom odigra-
vanja.

Boc¢anje testira stu-
panj misi¢ne kontrole i
preciznost natjecatelja.
Gledatelji boc¢anja ¢e
odmah moc¢i uociti
visok stupanj koncen-
tracije 1 usredoto-
¢enost igraca na igru.

Igraci ili bacaju,
udaraju ili koriste po-
magalo da gurnu koz-
ne kugle $to je moguce
blize maloj bijeloj kugli
koja sluzi kao meta
(ciljna kugla).

Igraci se mogu na-
tjecati individualno ili
kao ekipa i susreti se
odrzavaju u unutar-
njim prostorima na
ravnoj povrsini.

Svi natjecatelji mo-
raju biti klasificirani
prema propozicijama
Medunarodnog odbora
za klasifikaciju osoba s
cerebralnom parali-
zom (CP-ISRA).

Boc¢anje je poka-
zalo velik uspjeh medu
osobama s velikim
podruc¢jem nespo-
sobnosti. Ova je igra
sjajan izjednacitelj i
omogucuje osobama s
cerebralnom para-
lizom natjecanje na
razini s osobama bez
oste¢enja. Zbog sve-
strane prirode ovog
sporta, bocanje je sa-
vrSena aktivnost da se
uvede u neku zajed-
nicu. Bo¢anje omogu-
¢ava obiteljima, gko-
lama, naseljima da se
natjecu u prijateljskim
susretima. Omoguca-
va igracima razvijanje
vjestine za ozbiljna na-
tjecanja.

Drustvo invalida
cerebralne i djedje pa-
ralize Osijek njeguje
ovaj sport ve¢ dvije
godine, a od veljace
2001. godine, skupina
nasih ¢lanova s CP
(tetrapazeza spastica)
jedanput tjedno re-
dovno treniraju u prila-
godenom prostoru i s
bo¢éama prema pro-
pozicijama Medu-
narodnog paralim-
pijskog odbora (IPC).

Zelja nam je po-
pularizirati ovaj sport i
u drugim udrugama,
te kroz sportske sus-
rete i druzenja obo-
gatiti aktivnosti nasih
¢lanova. U tu svrhu
sSmo organizirali pro-
motivni sportski susret
povodom Svjetskog
dana sporta 29. svib-
nja 2001. u Osijeku.

Dragan Sotari¢

Kratke
obavijesti

Sesti hrvatski sim-
pozij o invalidima odrzat
¢e se na Bjelolasici od 17.
- 18. rujna 2001. godine.
Glavna tema simpozija je
Standardno pravilo 6 -
OBRAZOVANJE. Kon-
takt osoba je gospoda
Zeljak Sari¢, Zagreb,
Savska cesta 3, tel./fax.:
385 148 29 394.

Internacionalno
drustvo za cerebralnu
paralizu i Europska aka-
demija za invalidnu dje-
cu odrzat ¢e u Dublinu,
Irska sastanak s glav-
nom temom: “Roditelji 1
profesionalci: raditi za-
jedno”. Datum odrza-
vanja simpozija je 27. -
29. lipnja 2002. Daljnje
informacije: dr. Owen
Hensey, FRCPI, Central
Remedial Clinic, Veron
Avenue, Dublin 3, Ire-
land, tel.: 00-353-1-
8057400, fax.: 00-353-1-
8335496.

Vlada Republike Hr-
vatske donijela je na
sjednici odrZzanoj 5. trav-
nja 2001. godine, odluku
o odobravanju finan-
cijske potpore za pro-
vedbu programa nase
udruge pod nazivom Re-
dovna djelatnost Saveza
u predvidivom iznosu od
82.960,00, kn Glasnik
Saveza u predvidivom
iznosu do 40.000,00, kn
Djelovanje saveza u
predvidivom iznosu do
32.880,00, kn Poboljsanje
kvalitete Zivljenja osoba
s cerebralnom paralizom
i visestrukim teskocama
u razvoju do 16.000,00,
kn III. Hrvatski simpozij
o cerebralnoj paralizi
“Starenje i cerebralna
paraliza” u predvidivom
iznosu do 47.120,00 kn 1
Medunarodna suradnja
Saveza u predvidivom
iznosu do 12.000,00, kn.

Treta sjedica Povje-
renstva Vlade Republike
Hrvatske za osobe s in-
validitetom odrzana je
21. svibnja 2001. godine.
Na dnevnomredu bile su
sljede¢e teme: Prijedlog
zakona o izmjenama 1
dopunama Zakona o
sportu, Nacrt prijedloga
zakona o profesionalnoj
rehabilitaciji i zapos-
ljavanju osoba s inva-
liditetom, Nacrt prijed-
loga Zakona o pravo-
branitelju za prava dje-
teta, Rjesavanje teskih
materijalnih prilika tvrt-
ke TEKOP d.d. iz Pule
koja zaposljava osobe s
invaliditetom. U okviru
Povjerenstva Vlade Re-
publike Hrvatske za oso-
be s invaliditetom os-
novane su sljede¢e sku-
pine: 1. Radna skupina
za prac¢enje pravnih pro-
pisa u hrvatskom zako-
nodavstvu, 2. Radna sku-
pina za pracenje pro-
vedbe Nacionalnih pro-
grama za poboljsanje
kvalitete Zivljenja osoba
sinvaliditetom, 3. Radna
skupina za eti¢ka pitanja
1 medije, 4. Radna sku-
pina za pra¢enje medu-
narodnih dokumenata o
osobama s invalidite-
tom, 5. Radna skupina za
organizaciju okruglih
stolova.

Konstituiraju¢a sjed-
nica Savjeta za prac¢enje
1 unapredenje rada udru-
ga Ministarstva rada i1
socijalne skrbi odrZzana je
12. travnja 2001. godine.
Clanovi tog stru¢no-sa-
vietodavnog tijela su:
Ljerka Begi¢, predsjed-
nik, Dugka Bosgnjakovi¢,
mr. Mirjana Dobranovié,
Andrija Halec, Nives
Ivelja, Teo Malec, Ivica
Robi¢, Aleksandra Selak-
Zivkovié, Jeronim Tr-
putec, Neva Tolle.
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INVALIDI GOVORE O

Medunarodna or-
ganizacija invalida je
organizacija za zastitu
ljudskih prava usmje-
rena na zastitu prava
invalida 1 promicanje
njihovoga potpunog i
jednakopravnog udjela
u drustvu. Utemeljena
1981. g., godine, DPI
(Disabled Peoples In-
ternational - Medu-
narodna organizacija
invalida) se predstav-
lja kroz aktivno c¢lan-
stvo nacionalnih or-
ganizacija invalida u
preko 130 zemalja,
ukljucujudi 29 na pod-
rucju Europe (DPI Eu-
rope).

DPI Europe uglav-
nom je usmjerena na
proucavanje prijetnje
ljudskim pravima uz-
rokovane razvojem
istrazivanja i prim-
jenom humane gene-
tike. U meduvreme-
nu, borimo se da se
nas$ glas ¢uje u bio-
etickim i znanstvenim
raspravama.

Shvativsi da su
prednosti humane ge-
netike i kvaliteta Zi-
votnih odluka teme-
ljenih na medicini po-
krenule ozbiljna etic¢-
ka pitanja, istodobno
za invalide 1 za ne-
invalide, dvojbe koje
se mogu razmatrati
unutar okosnice bitne
trajne raznolikosti
ljudske vrste,

NOVOJ GENETICI

Radna grupa raspravlja o pitanjima Bioetike u Albacetu 10. ozujka 2001.

zahtijevamo da:

1. koriStenje novih
otkrica humane ge-
netike, tehnika 1 pri-
mjena budu to¢no re-
gulirane, tako da se
izbjegne diskrimina-
cija, te zastite u pot-
punosti i u svim okol-
nostima ljudska prava
invalida,

2. genetsko savije-
tovanje bude neus-
mjereno, temeljeno na
ljudskim pravima, Si-
roko 1 lako dostupno 1
odrazava stvarno is-
kustvo onesposob-
ljenosti,

3. roditelji ne budu
pod formalnim i ne-
formalnim pritiskom
podvrgavanja prena-
talnih ispitivanja ili
trplijenja “znanstve-
nih” odredenja,

4. sva djeca budu
dobro dosla na svijet i
osigurana primjere-
nom drustvenom,
prakti¢cnom i novca-
nom potporom,

5. ljudska razno-
likost bude dobro do-
Sla, a ne iskljucena
diskriminirajuc¢im
procjenama o kvali-
teti zivota, koje mogu
voditi ka eutanaziji,
ubijanju djece 1 smrti
kao rezultatu izostan-
ka medicinske inter-
vencije,

6. organizacije in-
valida budu prisutne
u svim savjetodavnim
1 pravnim tijelima koja
se bave humanom ge-
netikom,

7. zakon bude u-
potpunjen, tako da se
zaustavi diskrimina-
cija na osnovu oste-

¢enja kao iskljucive
zakonske osnove za
pobacaj,

8. postoji opSiran
program osposoblja-
vanja za svu zdravst-
venu i drustvenu bri-
gu profesionalaca za
jednakopravu per-
spektivu invalida,

9. budud¢i da je
ljudski genom zajed-
nicko vlasnistvo ljud-
ske vrste, niti jedno
privilegirano koris-
tenje genetskog ma-
terijala ne bude do-
pusteno,

10. ljudska prava
invalida koji su u ne-
mogucénosti donositi
odluke ne smiju biti
povrijedena prilikom
medicinskih inter-
vencija.

DPI Europe (c) No-
vember 2000.



