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Postovani citatelji,

Pred Vama je 31. broj GLASNIKA Hrvatskog
saveza udruga cerebralne i djedje paralize. Ouim
brojem obiljeZavamo jubilarnih 10 godina od kada
Je prui broj Glasnika tiskan.

Suoceni smo s tuznom cinjenicom da je ovo ujedno i
prvi broj koji ne ureduje nas dugogodisnji
predsjednik prim. dr. se. Miroslay Pospis, Od
pocetka izlazenja Glasnika, €iji je bio idejni tvorac,
pokretaé, glavni urednik, te autor mnogih strucnih
tekstova u kojima je obradivao teme iz podrudja
cerebralne paralize, posebno za djecu s teskodama
u razvoju, te drugih struénih i znanstvenih tema.
Pisati uvodnik i stvarati Glasnik bez naseg dragog
predsjednika vige je nego tezak posao. Energija,
volja i znanje prim. dr. sc. Miroslava Pospisa bit ée
nam vodilja u dalinjem stvaranju i kreiranju
Glasnika, a sve to u ZzZelji za nastavkom
informiranosti nasih Elanova, osoba s invaliditetom
te svih ostalih koje ova tema zanima.,

Izdavanjem Glasnika $§ire se informacije o
cerebralnoj paralizi, prati se kontinuirani { aktualni
rad Hruvatskog saveza udruga cerebralne i djecje
paralize. O radu i dielovanju su upoznate sve
maticne udruge Saveza, struénjaci, viadine i
nevladine organizacije, odgajatelji, ljecnic,
nastavnici, roditelji i staratelji, volonteri i dr. koji u
svom krugu djelovanja poznaju problematiku
cerebralne paralize ili Zele saznati nesto vise.

Ouim brojem Glasnika oprastamo se od divnog
covjeka toplog srea, velikog humanista, izuzetnog
struénjaka i neumornog borca za prava djece s
teskodama u razvoju, osoba s invaliditetom i
njthovih  obitelji. Uspomenu na naSeg dragog
predsjednika nosimo u sreima s puno postovanja.

Dragi doktore, velika Vam hvala!

Mirjana Markovinouvié¢
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upucena, a do zakljuéenja ovog broja nismo dobili njihov




In memoriam prim. dr. sc. Miroslav Pospis

Dragi Miro,

Kada smo u studenom prosle godine u
Vrazdinskim Toplicama sudjelovali na jednom od
tvojih jedinstvenih skupova o samozastupanju i
vidjeli te, ponovno aktivnog, britkog u tvojim
osvrtima, nije nam i na pamet padalo da ¢e opaka
bolest tako brzo uzeti maha i naZalost pobijediti.
Svi prisutni u dvorani tvej povratak popratili su
velikim iskrenim pljeskom.

Prim dr. Miroslav Pospis od 1986. do 2004. bio je
predsjednik Drustva nasa djeca Varazdin cije ce
ime biti zlatnim slovima upisano u temelj Drustva.
U pokretu osoba s invaliditetom bio je suosnivac
Varazdinske udruge osoba s invaliditetom. a kao
predsjednik vodio je Hrvatski savez udruga
cerebralne i dje¢je paralize pune 22 godine i bio
predsjednik sa najduzim stazem u okviru krovnog
saveza Zajednice saveza osoba s invaliditetom
Hrvatske- SOIH.Vodio je i odrzao Savez u njatezim
ratnim i poratnim godinama kad punih 10 godina
nije bilo nikakvih sustavnih oblika financiranja i
izborio se za ofuvanje radnih mjesta, ali i
neprekidno stvarao. U svom dugogogodisnjem
znastvenom i siru¢nom radu stvorio je impresivnu
biblioteku od preko 20 knjiga posvecenu osobama
s cerebralnom i dje¢jom paralizom, isti¢uci da je to
stanje a ne bolest i dajué¢i konkretne primjere kako
se nositi s problemima koji iz tog stanja proizlaze.

ukazivao na nedostatak rane
registra neurorizicne djece, na

komunikacije, ocjenjivanja i

Fosebno je
intervencije 1
neadekvalnost

[~

pristupa u procesu obrazovanja djece s
teskocdama u razvoju te se neki njegovi
udzbenici danas koriste kao redoviti na
pojedinim fakultetima.

Uvijek nas je
stilom, svojevrsne
prepoznatljive struénosti kojim je kroz
predavanja nepogresivo slusaoca vodio
prema jednom jedinom cilju a to je bilo
prihvacanje zakljué¢aka kave je on proizveo i
Zagovarao,

odusevljavao samosvojnim
nadmoci ali i

Bilo je i simpati¢ne revolucionarnosti u tim
nastupima i pristupima, prijedloga i ideja
koje su ga nesumljivo stavile u red onih koji
su zZivjeli kao ljudi ispred svog vremena.
Neprocjenjiva je njegova uloga i kao lijecnika
neuropedijatra gdje je uglavnom problemu
djeteta s teSkocama u razvoju, neuroriziénog
djeteta pristupaoc vrlo pozitivnho odbacujuci
ceste principe katastroficnih pristupa i
strasenja roditelja i obitelji.

Od prvog dana 1997. sudjelovao je u radu
Povjerenstva Vlade RH za osobe s invaliidtetom i s
ponosom isticem da smo zajedno pripremili
tematsku sjednicu Povjerenstva o cerebralnoj i
djedjoj paralizi o kojoj se 1 dan danas pri¢a kao

jedinstvenoj po pristupu i na¢inu rada.

Sudjelovao je na gotovo svim SOIH-ovin
Simpozijima i u mnogim radnim skupinama, kako
u zemlji tako { u inozemstvu.

Nemoguce je jos sagledati Sto je njegovim preranim
odlaskom izgubio SOIH, Hrvatski savez udruga
cerebralne i djedje paralize, pokret osocba s
nvaliditetom, znanostistruka.

| zato poéivaj u miru dragi nemirni izuzeini covijece
i prijatelju, a obitelji izrazavamo najdublju sucut i
dijelimo zalost sa svima koji su te postovali i voljeli.

Nama dugogodisnjim najblizim suradnicima

nedostajat ¢es i vec nedostajes jako!

Oprostajni govor na pogrebu u Vrazdinu
predsjednika Zajednice saveza osoba s
invalidtetom Hrvatske Zorislava Bobusa, dr.med,




Miroslay Pospis, roden je u Zagrebu 03. ciujka
1942, godine, gdje je =zavrilo osnovnu  Skolu |
gimnaziju. Medicinski fakultet zavrsava 1965.
godine takoder u Zagrebu, te nakon toga odlazi u
Varazdin. Ve¢ u vrijeme specijalizacije pokazuje
poseban interes za djecju neurologiju, odnosno za
probleme djece sa smeinjama u razvoju,

Tijekom 1974, godine polaZe specijalisticki ispit iz
pedijatrije. a iste godine pocinje s radom Djecja
neuroloska ambulanta, koja prerasta u Odsjek za
djeéju neurologiju, a zatim u Centar za neurorazvojne
poremecaje pri Opéoj bolnici VaraZdin,

Doktorsku  disertaciju pod mnaslovom .Znacaj
neurorazvojnih prospektivnih  parametara  kod
sindroma minimalne cerebralne disfunkeije” brani
1983. godine na Sveucilistu u  Rijeci a naslov
primariusa dodijeljen mu je 1984, godine.

Bavljenje problemima djece sa smetnjama u razvoju
dovelo je { do suradnje s Hrvatskim savezom udruga
cerebralne i djec¢je paralize (HSUCDPF), gdje se od
1988, godine nalazio na funkeiji predsjednika.
Organizirao Je proslavu  20-te. 35-te i 40-te obljetnice
HSUCDE

Urednik je knjiga HSUCDP :

» Cerebralna paraliza- Multidisciplinarnl pristup
# 30 godina- Hrvaiski savez udruga cerebralne i
djecje paralize,

» Osposobljavanje roditelja za primjerni tretman
djeteta s cerebralnom paralizom,

o Kvalitela Zzivljenja osoba s cerebralnom paralizom
# Briga za osobe s cerebralnom paralizom u
domovima socijalne skrbi

# Starenje i cerebralna paraliza

& Poboljsanje kvalitete Zivljenja u domovima
socijalne skrbi osoba s cerebralnom paralizom i
visestrukim poteskocama u razvoju

e Znanjem do izjednatavanja mogucnosti za osobe s
invaliditetom

® Sto trebamo znatl o cerebralnoj paralizi

# Programi medicinske zatite, radne terapije i
rehabilitacije osoba s cerebralnom paralizom i
vidgestrukim poteskocama u centrima za radnu
terapiju i rehabilitaciju

e Vodi¢ kroz cerebralnu paralizu

e Znaca] interdisciplinarnog pristupa u tretmanu
cerebralne paralize

e Cerebralac ide u skolu

# Obrazovanje i neurorazvojne funkelje odgovorne
Za ucenje

® Monografija povodom 35 . i 40, obljetnice
HSUCDPE

# Edukarija o populaciji osoba smjestenih u
institucijama i razvoj izvaninstitucionalnih

oblika skrbi

# Planiranje boljeg Zivola za odrasle osobe s
cerebralnom paralizom

» Cerebralne teskoce kretanja u odrasloj dobi: Novi
lzazovl

o Cerebral movement disorders in adulis: New
challenges
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o Cerebral palsy and learning difficulties and
disabililies

* Specificnosti cerebralne paralize i Klubovi, radionice i
sportska djelatnost unutar udruga ¢élanica HSUCDP

e Samozastupanje i zdravstvena zastita osoba s
cerebralnom paralizom

e Cerebralna paraliza i teskoce u ucenju

o Projekt usmjeren djeci s teSkocama u razvoju

¢ Prijedlog definicije I klastfikaclje cerebralne paralize,
Funkcionalne posljedice, pridruzeni problemi i
intervencije u djece s cerebralnom paralizom

o Novi glasovi, samozastupanje osoba sa CP-om,
ﬁmnr}xu‘mupzmjr. samoodredenje 1| samopostovanje

o Edukacijski skup o samozastupanju kroz radionice
osoba s CP

» Utenje mozgom i edukacijsko zdravlje

» Kroz samozastupanje do pune provedbe konvencije o
pravima osoba s invaliditetom”, Zbornik radova

e Zbornik udruga HSUCDP

e Osobitosti cerebralne paralize




Zivotopis prim. dr. sc. Miroslav Pospis

e Klubovi samozastupanja mladih osoba s
invaliditetom

e Osnazivanje osoba s invaliditetom za Zivot u
lokalnoj zajednici

¢ Promicanje spremnosti za $kolu u dojendeta i malog
djeteta

® Promocija razvoja | rana intervencija — roditelj u
ulozi uéitelja

¢ Programi rane intervencije, priruénik

e Novi pogled na AD/HD - Strategije za ucenika sa
manjkom paznje i/ili hiperaktiviioscu

Bio je urednik medicinskog tasopisa Znanstvene
jedinice Opée bolnice VaraZdin Acta medicorum dugi niz
godina.

Dugi niz godina pokusava razvijati svijest kod jos
uvijek nedovoljino osvijedtenth ljudl o problemima
osoba koje imaju cerebralnu paralizu, te se kroz niz
godina educirao kako bi stekao nove spoznaje koje bi
mogle poboljsati Zivol osoba s cerebralnom paralizom.

Zbog aktivnosti na planu razvoja djece i osoba s
invaliditetom, prim.dr.sc, Miroslav Pospi$ 2006.
godine dobio je Nagradu za Zivotno djelo Zupanije
varaZzdinske.

U okvirn Sekcije za dje¢ju neurologiju, a sada
Hrvatskog drustva za djedju neurologiju, drzao je
niz predavanja:

- Neurorazvoini pristup hiperkinezi i
skolskom neuspjehu
Ishod pracenja djece s epilepsijama
Meuroloski i endokrinoloski poremecaji

- Dominatnost, lateralnost, poremedéajl govora |
jezika

- Odnos emocionalnog i glavobolje
Razvojna pedijatrija | edukacijsko zdravlje i
druga

U okviru Zbora lijet¢nika Hrvatske odrZao je
nekoliko predavanja:

- Osvrt na psihi¢ke i nervne poremecaje
Skolske djece

- Prevencija febrilnih konvulzija

- Dijedja neurologija — sve znafajniji problem u
pedijatriji, i druga.

Objavio je oko 140 struénih | znanstvenih radova, a
od toga oko 75 vezanih za djedju neurologiju.
Neki od vaZnijih rezultata i aktivnosti:
1983. godine izabran je za suradnog Clana
Hrvatske medicinske akademije.

- 1984, godine osniva Registar neurorizicne
djece kojl 1 danas djeluje za podrucje
Varazdinske Zupanije.

Od 1988.- 1991. godine sudjeluje u
znanstvenom projekiu Rastirazvoj djece”

- 1988, godine od strane Pedijatrijske sekcije
Zbora lijeénika dodijeljen mu je naziv pedijatar-
neurolog,

1989/90. godine na postdiplomskom studiju na
Medicinskom fakultetu drzi predavanja iz
predmeta , Genetika u neurologiji i psihijatriji®,

1990. godine boravina Brijunima na kongresu
Jnternational workshop- Cerebral palsy of

today and tomorow"™,
1991. pgodine pohada tetaj . Kompleksna
rehabilitacija otrok” na Univerzitetnem zavodu
zarehabilitacijuu Ljubljani.
1992. godine sudjeluje na tecéaju 1z
podruéjaEpilepsije razvojne dobi s ovrlom na
obiteljidrustvo uratu®,
1993, godine po drugi put sudjeluje na tecaju
Jltrazvuk u  dijagnostici ranog ostecenja
mozga”®. Iste godine izabran je za redovnog
¢lana Hrvatske akademije medicinskih
Znanosti.
1994, godine gostujuci je predavad na Hrvatskoj
proljetnog pedijatrijskoj Skoli u Splitu =
predavanjem . Poteskocée u skolovanju s gledista
pedijatrijskog neurologa”.
1996, godine predsjednik je organizacijskog
odbora Drugog hrvatskog simpozija o
epilepsijama kojl je odrzan u Varazdinu.
1997, godine organizira stru¢no-znanstveni
sastanak pod naslovom"Operacijskl pristup
cerebralnoj paralizi®, te sudjeluje na Prvom
svjetskom kongresu o Koncepiu neurora-
zvojnog ftretmana u Ljubljani, te iste godine
postaje élan Europskog udruZenja pedijatrijske
neurclogije (EPNS).
1998. godine sudjeluje u Zagrebu na tec¢aju u
orgau'iza{':’ji Akademije za razvojnu
rehabilitaciju pod naslovom  Neurofizioloski
temelji razvojne rehabilitacije”.
2000, godine urednik Zbornika radova II.
Hrvatskog simpozija “Kvaliteta Zivljenja osoba s
cerebralnom paralizoma *
2001, godine urednik Zbornika radova 1L
Hrvatskog simpozija " Starenje i cerebralna
5




bj Zivotopis prim. dr. sc. Miroslav Pospi$

paraliza ®

2002. godine organizator i urcdnik Zbornika
struéno- znanstvenog simpozija “Znanjem do
izjednacavanja mogucnosti za osobe s
invaliditetom”

2002. godine organizator i urednik Zbornika
radova IV. Hrvatskog simpozija Znacaj
interdisciplinarnog pristupa u tretmanu
cerebralne paralize "

2002. godine autor brosure " Sto trebamo znati
o cerebralnoj paralizi ”

2003. godine autor knjige “Obrazovanje |
neurorazvojne funkcije odgovorne za uéenje”
2004.organizator Struénog skupa i urednik
Knjige saZetaka “Edukacija o populaciji osoba
smjestenih u institucijama I razvoj
izvaninstitucionalnih oblika skrbi®

2004. godine organizator Medunarodnog skupa
u Puli i urednik knjige saZetaka “Planiranje
boljeg Zivota za odrasle osobe s cerebralnom
paralizom *

2004, godine autor knjige * Cerebral palsy and
learning difficulties and disabilities™

2004. godine organizator Struénog skupa
Specificnosti cerebralne paralize i klubovi.
radionice i sportska djelatnost unutar ¢élanica
HSUCDP"

2005. organizator 1 urednik knjige saZetaka
edukacijskog skupa” Samozastupanje i
zdravstvena zastita osoba s cerebralnom

paralizom”

2005.autor knjige “Cerebralna paraliza | teSkoce
u uéenju”

2006, urednik | autor brosure “Prijedlog
klasifikacije cerebralne paralize 1 funkcionalne
poshjedice, pridruZeni problemi i intervencije u
djece s cercbralnom paralizom”

2006. godine autor knjige * Novi glasovi-
samozastupanje osoba s cerebralnom
paralizom”

2006, godine autor Knjige:Uéenje mozgom |
edukacijsko zdravlje
2006. godine organizator i autor knjige sazetaka
“Edukacijski skup o samozastupanju kroz
radionice osoba s cerebralnom paralizom”
2007. godina autor Zbornika radova  Kroz
samozasiupanje do pune provedbe Konvencije o
pravima osoba s invaliditetom”
2008, godine predavanje na Struénom sastanku
Hrvatskog drustva za djedju ortopediju
“Osobitosti cerebralne paralize”
2008. godine predavanje na Strudéno
znanstvenom sastanku Hrvatsko drustva za
dje¢ju neurologiju * Uc¢enje | edukacijsko
zdravlje "
2008. godine pregledni ¢lanak u Pedlatria
Croatica “Uéenje mozgom 1 edukacijsko
zdravlje.”
2008. godine predavanja na Edukacijsko
rehahilitacijskom- edukacijskom fakultetu na
Kolegiju * Neuroloski pristup u razvojnaj
rehabilitaciji”

2009. godine autor knjige " Novi pogledi
na AD/HD - Strategije za ucfenika sa
manjkom paznje i/ili hiperaktivnoscéu”




In memoriam prim. dr. sc. Miroslav Pospis

SJECANJE NA UCITELJA I PRIJATELJA

Bio je petak, 27. studeni 2009. godine. Kao i svaki put
radovala sam se vidjeti prijatelje Koji ée opet sa mnom
nauciti nesto novo, naucitl kako se sto samostalnije
probijati kroz zivol. Nadasve, radovala sam se vidjeti
doktora Miroslava Pospida. predsjednika Hrvatskog
saveza udruga cerebralne i dje¢je paralize, koji nam je
za ovaj put pripremio Edukacijski skup Koji je po
svemu bio drugaéiji od prethodnih. Bilo mi je drago
vidjeti da je dobro, da se dobro osjeca usprkos
baolestima koje su ga godinama mudile. Njegove
ofinske geste ulijevale sumi hrabrost { radost u onome
Sto radim. Uvijek me pitao: «Ima li neka nova pjesma,
Iva?», a {a bih uvijek s ponosom rekla: «Ima. ima...
lako u zadnje vrijeme ne bas previse», Takoder me
jako radovalo svako sudjelovanje na skupovima koje
je organizirao Savez, na kojima sam aktivno
sudjelovala ved nekoliko godina. A ovaj posljedniji, pod
nazivom «Klubovl samozastupanja mladih osoba s
invaliditetom=», kroz prekrasno osmisljene radionice
koje su vodili troje nasih struénih voditelja. htio nas je
kroz praksu nauéiti ono sto smo slusali svih tih
godina.

U nedjelju, 29. studenog 2009. godine., nakon
prezentacije naucenog - rastanak, s radosnim
igtekivanjem novih skupova. Nitko od nas nije nf
pomisljao da se s doktorom (tako smo ga zvali svi
mi njemu bliski) vidimo posljednji put. Kao da
nikad necemo dovoljno cijeniti svalkd susret, svaki
osmijeh ljudi koji su nam dragi, koje duboko u
srou poSiujerno volimo. Toga sam
sviesna dok sam stajala na sljunku Varazdinskog
groblja i slusala emotivan oprostaj dr. Zorislava
Bobusa od suradnika i prijatelja. I sama sam se
kroz te rijedi oprastala od doktora. Sve sam se
vrijeme nadala, usprkos tomu Sto mu se
zdravstveno stanje pogorsavalo i Sto je s
posljedicama moZdanog udara lezao u bolnici, i u
toplicama. Nadala sam se ¢udu! Svaki dan bih bila
s njim umislima, u molitvi. Za to vrijeme, Kad mu
je bilo najteze, Zeljela sam da na neki na¢in zna da
stalno mislim na njega, te sam poslala dva e-maila
podrike. Znala sam da ¢e mu njegova obitelj to
prenijeti, a meni je tada bilo lakse.

Zivot doktora Pospiga bio je proZet brigom o djeci
s neurorazvojnim smetnjama te je u Opcaoj bolnici
Varazdin njegovim naporima otvoren Centar za
neurorazvojne smeinje. Godine 1988, izabran je
za predsjednika Hrvatskog saveza udruga
cerecbralne i djedje paralize. Organizira simpozije,
edukacijske skupove i predavanja s termom o
cerebralnoj paralizi i izdaje mnogobrojne knjige |
brosure na temu cerebralne paralize i pratecih
dijagnoza (epilepsija).

Obiljezavanjem nacionalnog dana oscba =
cerebralnom paralizom 2001. godine zapocinje
globalna kampanja «lzlazak cerebralne paralize iz
sjenes», Olprilike od tog vremena aktivnije sam se

postala

ukljuéila sudjelovanjermn na edukacijskim skupovima |
simpozijima koje organizira Savez, na éelu s doktorom
Fospisem. S posebnim zadovoljstvom pisem radove,
sazetke na razlicite teme, a vezane uz cerebralnu paralizu i
svakodnevni Zivot osoba s invaliditetom.

Jos prije donofenja Konvencije o pravima osoba s
invaliditetom, dektoer Pospis je razvie Pokret
samozastupanja osoba s cercbralnom paralizom kroz
razne Zivotne probleme. To je neprocjenjivi dar nama, jer
smo osnazeni i dana nam je prilika da govorimo u svoje
ime.

Iva Rozankovi¢




GOVORITIU SVOJE IME

Zbor:

Mi govorimo u svoje ime
Govoriti u svoje ime

Nitko drugi ne moze tako dobro
Govoriti u svoje ime.

Neko¢ sam se bojao govoriti

I bio sam usamljen, bio sam nejak,
A glas mi je bio tako slab

Kao da ga niti nemam.

Zbor:

A onda sam nasao prijatelja

Ijos jednog, i bilo nas je troje

I smijali smo se, a onda smo vikali
Eto, to smo pokusali u¢initi.

Zbor:

Nazivani smo pogrdnim imenima
optereceni osjecajem sramote
Zakljucani iza vrata

Ali mi éemo ponovno izaci.

(Iz knjige dr. Miroslava Pospisa «Noui glasouvis -
samozastupanje osoba s cerebralnom paralizom)

Zahvaljujem doktoru Pospisu Sto mi je omoguceno da
u svakaj prilici mogu govoriti u svoje ime i Sto sam
uz njegovu pomod izasla «z sjenes,

Iva Rozankouid

KRISTALNO SRCE
Medulinskim susretima 2001.

Svaki nas izdah na podiju ljubavi

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

spojene u jedno.

I svaki pogled daje mi srecu,
dok zanesena pleSem savrsenost prihvacanja.

Grlim ono veliko i beskrajno srce

od nelomljivog kristala

koje leti plavim, duboko plavim nebom
iz naseg daha,

iz o¢iju nasih i dusa...

Volim to blistavo srce
prepuno zrna ljubavi i dostojanstva,

u nasim rukama
spojenim u jedno.

Zagreb, 17. lipnja 2001.




U spomen

U SPOMEN NA NASEG PREDSJEDNIKA HRVATSKOG SAVEZA
UDRUGA CEREBRALNE I DJECJE PARALIZE
PRIM. DR. SC. MIROSLAVA POSPISA

Prim. dr. sc. Miroslay Pospis bio je predsjednik
Hrvatskog saveza udruga cerebralne i djedje paralize
od 1988, - 2010. godine. Roden je 03.03.1942. godine
u Zagrebu, zivio je i radio u Varazdinu,

Posvetio je cijeli svoj Zivot istraZivanju i
poboljdanju kvalitete Zivota djece s cerebralnom -
djetjom paralizom kao 1| djece s razli¢itim
poteskocama, opéenlto osoba s invaliditetom. Zalagao
se za prihvacanje u redovne Skole za svu djecu bez
obzira na oblik invaliditeta.

Kroz svo| dugogodisnji rad napisao je vellki
broj struénih i znanstvenih knjiga, od kojih su neke
prevedene i na engleski jezik. U syijetu je bio veoma
cijenjen i priznat struénjak, a u Hrvatskoj je bio jedan
od rijetkih lijecénika koji se bavio znanstvenim radom
u istrazivanju cerebralne paralize.

Usprkos svojoj teskoj bolesti prim. dr. sc.
Miroslay Pospis takoder se punim pludima posvetio
radu Saveza, 2005. godine zapofeo je projekt
«Samozastupanje osoba s cerebralnom paralizom= 5to
je pomoglo osobama s cerebralnom paralizom da
postanu sviesne svojih mogucnosti da mogu govoritiu
svoje ime te odluéivati o svom Zivotu. Godine 2009. na
doktorovu inicijativu proveden je projekt "Klubovi
samozastupanja mladih osoba s invaliditetom”. Pod
rukovodsivom doktora Pospifa lzdan je casopis
Gilasnik Hrvatskog saveza udruga cerebralne i djecje
paralize — HSUCDE Glasnik je dobivao pohvale od
Slovenskog Saveza ~Sonfek», rekll su kako dobivaju
glasnike i iz drugih europskih zemalja, smatraju da je
nas Glasnik vrlo kvaliletan i jedan od majholje

uredenih. NaZalost, to kod nas u Hrvatskoj nitko ne
primjecuje do sada, zar to ne govorl puno o radu prim.
dr. sc Miroslava Pospiga.

Moj prvi susret s prim. dr. sc. Miroslavom

IR

FPospisom bio je 2006, godine na edukacijskom skupu u

farazdinskim Toplicama. Bio je to srda¢an susret, imala
sam osjecaj kao da se znamo veé¢ dugo. Nosit ¢u ga u
trajnom lijepom  sjecéanju. Njegov nacin predavanja
ostavio je snazan utisak na mene. S dusSom i srcem je
predavac. Kada bi bila koja struéna rije¢ Sto je ne bi
razumijell, objasnio bi jednostavnim rjeénikom, &to me se
takoder veoma dojmilo. Imao je pristup osobi
ravnopravno sebi, invalidnost nije primjedivao vec
osobnost osobe pa onda tek invaliditet. Poslije predavanja
se vrlo rado volio nesluZzbeno pridruziti nama u drustvo.
Mi bi se onda skupili kao piliéi te su potekli razni
razgovori, uzivala bi u njegovom drustvu. Znao bi nam
pri¢ati o svojim dje¢jim nestaslucima, kako je otisao na
medicinu, 5to ga je zaintrigiralo da prouéava podrudje
cerebralne paralize

Kroz cijeli svoj rad zalagao se punom snagom za
kvalitetniji, pravedan Zivot djece 1 osoba s cerebralnom -
dje¢jom paralizom, nas dragi predsjednik, prijatelj, veliki
stru¢njak, znanstvenik, a nadasve veliki ¢ovijek prim. dr,
sc. Miroslay Pospls naZalost zauvijek nam je otisao
12.06.2010., izgubivsi bitku s opakom boledéu.

Dvije godine ranije. u to vrijeme slavili smo 40.
godina postojanja Saveza. Nazalost, nije dotekao da preda
svoje predsjednistvo nekome tko cée njegovim putem
nastaviti za nase bolje sutra i biti nam velika podrska,
kako je bio prim. dr. sc. Miroslav Pospis. Neka pociva u
miru BoZjem, neka mu je laka zemlja, a njegova djela neka
govore mnogim bududim generacijama, a mi koji smo
suradivali s njim, zauvijek ¢e ostati u nasim srcima s
njegovom pozitivnom energijom.

Andrea Belic
29.06.2010., Ivani¢ - Grad




Zavanje 5. svibnja

OBILJEZAVANJE 5. SVIBNJA -
NACIONALNOG DANA OSOBA S CEREBRALNOM PARALIZOM

o]

Hrvatski Savez udruga cerebralne i djeéje paralize i
Drustve osoba s cerebralnom i dje¢jom paralizom
Zagreb organizirali su tribinu povodom obiljezavanja
5. svibnja — Nacionalnog dana osoba s cerebralnom
paralizom, okrugli stol na temu: "Socijalne usluge za
odrasle osobe s invaliditetom”.

Tribina je odrzana u sklopu projekta “Susjedi
u akelji”, a financiran je u okviru programa Europske
Komisije - Europa za gradane.

Nazalost, na obiljezavanju 5. svibnja -
Nacionalnog dana osoba s cerebralnom paralizom s
nama nije bio, iz zdravstvenih razloga, nas
dugogodisnji predsjednik Hrvatskog saveza udruga
cerebralne i djedje paralize prim. dr. sc. Miroslav
Pospis, Velikim pljeskom od srea smo mu pozeljeli
dobar oporavak,

Predsjednik SOIH-a  dr. Zorislav Bobus
istaknuo je koliko je bitna Konvencija u
svakodnevnom Zivotu i da je trebamo dobro prouditi
da znamo nasa prava i obveze.

Konvencija se bavi pitanjima invaliditeta na
podruéju ljudskih prava. To je pravno obvezujuci
dokument u kojem se ostvaruju ljudska prava, na
svim podrudjima.

Europski

forum osoba s invaliditetom
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{Europrean Disabiltly forum - EDF)] predloZio je
donosenje sporazuma o jednakim pravima osoba s
invaliditetom Koji sadrzi ciljeve kao npr. neovisan Zivot,
slobodu kretanja, jednaki pristup i moguznosti
obrazovanju, zaposljavanju i drugo.

VaZzno je snazno ukljuéivanje organizacija osoba s
invaliditetom na mnacionalnoj i1 europske] razini.
Sporazum treba obuhvatlti sve Zivotne prioritete za
dostojansiven Zivot osoba s invaliditetom.

Socijalne usluge osobama s invaliditetom moraju
biti pruZene u trenutku kad ih trebaju, na naéin na koji th
trebaju i tako da zadovolje potrebu svakog pojedinca, Tu
su razne usluge: osobna asistencija, pomoz u kudi,
usluge ostalih pomagaca, asistencija u nastavi,
rehabilitacija, radno osposobljavanje i drugo.

Sve usluge trebaju bit standardizirane 1 moraju
zadovoljiti posebno propisane uvjete kvalitete,

Ispred Hrvatskog saveza udruga cerebralne i
djeé¢je paralize Koraljka Krajnovi¢ ukratko je prikazala
provedbu projekta: “"Samozastupanje osoba s
invaliditetom”. Naglasila je koliko je vaino provoditi
edukacijske radionice pri éemu se osobe osnaZuju i
osvjeséuju da govore u svoje ime, le tako stjecu
samopouzdanje. Godine 2009. proveden je projekl
“Klubovi samozastupanja mladih osoba s invaliditetom”.




Projekti

Da bi Hrvatski savez udruga cerebralne i djecje
paralize i njegove temeljne udruge uspostavile
partnerski odnos s Vliadom Republike Hrvatske |
udrugama elvilnog drustva, potrebno je dobro
poznavati temeljne dokumente iz medunarodnog i
nacionalnog okvira.

Da bl se osobe s invaliditetom dobro
samozastupale potrebno je uciti vjestine
samozasipanja. Klubovi za samozastupanje osoba s
invaliditetom Iimaju zadacu educirati osobe s
invaliditetom da govore u svoje lme | uéitl th vjeStine
samaozasiupanja.

Uéenjem vjeslina samozastupanja osoba
stjece unutarnje zadovoljstvo, jer stecenim znanjem
pomaZe sebi | drugima. Ima moguénost promjene
nacina misljenja inadin misljenja drugih,

Osobe s invaliditetom nastoje se izborit za
vlastita prava, Zele ravnopravno sudjelovati u
svakodnevnom Zivotu i radu. bitl korisni sebi, svojoj
obitelji te drustvn u cjelini.

Dario Karaéi¢ radni terapeut ispred Drustva
psoba s cerebralnom { djecjom paralizom Zagreb na
temu: “Socijalne usluge u zajednici za osobe s
invaliditetom” osvrnuo se na izvjesée radne grupe
Europske komisije — DG za zaposljavanje, socijalna
pitanja i jednake moguanosti. Dokazl temeljeni na
istraZivanjima o alternativnim oblicima skrbi
podupiru prelazak iz institucija k socljalnim
uslugama u zajednicl. Socijalne usluge treba
usmjeravati na pruzanje svih usluga koje su potrebne
osobi s invaliditetom, a to su: rehabilitaclja. edukacija,
rekreacija, pruzanje psiholoske pomodi, zdravstvena

njega. potpora ohitelji, trening za zaposljavanje, pruZanje
simjestaja osiguravanje asistenta te ostale aktivnosti koje
¢ine kvalitetno Zivljenje osobe s invaliditetom,

Vazno je da dijete s teskocama u razvoju ostaje u
vlastito] obiteljl od rodenja do odrasle dobi, to jest u
svojo] lokalnoj sredini gdje ima sva prava kao i svako
drugo dijete odnosno odrasla osoba s invaliditetom. Na taj
naéin osoba je ukljuéena u svakodnevni Zivot, a zajednica
i drustvo je duzno omoguciti dostojanstven Zivot, postivati
odluke osobe s invaliditetom 1| postivati prava koja
dobijemo samim rodenjem.

Joke PrimoZié dipl. eoc. direktor Slovenskog
saveza za cerebralnu paralizu - Zveza - .Sonéek” govorio
je o osnivanju i radu Zveza ,Sondek”. Savez drudtava za
cerebralnu paralizu Slovenije osnovan je na inicijativu
lije¢nika, kao i druga slitna udruzenja u Europi i svijetu,
Drustva su ujedinjavala struéne radnike i roditelje.

Imaju wvellki opseg usluga koje se stalno
povecavaju, a to je glavni razlog Sto je zveza .Sonéek”
postala organizacija osoba s invaliditetom s najvecim
godisnjim proracunom u Sloveniji.

Zauzima se za jednake mogucnosti svih
stanovnika Slovenije neovisno o njihovim tjelesnim |
intelektualnim sposobnostima, za Zivot po vlastitim
Zzeljama, u suZivotu sa svim drugim stanovnicima. Nastoje
da usluge budu prema potrebi korisnika, stalno su u
provieri uéinkovitostl sadasnjih usluga, traze moguénosti
za njihovu prilagodbu i uvode nove usluge. Usluge
obuhvacéaju mnoge aktimosti, rad je u skladu s
Konvencijom UN o pravima osoba s invaliditetom,

Andrea Belic

Projekt ,Edukacijsko terapijski kampovi“

Projekt ,Edukacijsko terapijski kampovi -
Unapredenje roditeljske skrbi djece s teskocéama
u razvoju* obiljeZio svoj poéetak u Petrinji

Udruga osoba s invaliditetom Sisacko —
moslavactke Zupanije kao élanica Hrvatskog saveza
udruga cerebralne i djeéje paralize sa velikim se
zadovoljstvom ukljudila kao korisnik u projekt
Edukacijsko terapijski kampovi - Unapredenje
roditeljske skrbi djece s teSkofama u razvoju®,

25, 1 26. rujna 2010. godine u prostorijama
Udruge u Petrinji, 6 djece s cerebralnom
paralizom i njihovi roditelji prepustili su se
terapeutima: Koraljld, Borisu, Petri, Aniti i Terezi,

Uz radni i edukativni dio roditelji su
naucili nesto nove o sebl, o svojoj djeci,
medusobno razmijenili iskustva i stekli neka nova
Znanja.

Potporu realizaciji ovog kampa dall su
radnici i vanjski suradnici Udruge: Natallja, Irena,
Monika i Mihaela koji su pomagali terapeutima u
ostvarivanju zacrtanih ciljeva projekta.

Po zavrietku kampa na licima nase djece:
Maje, Sase, Stjepana, Ivana, Antonie i Andreja
vidjell su se osmjesi i ponos na zaradene medalje,
zadovoljstvo na licima roditelja i nada do

ponovnog videnja dogodine,

Mihaela Clandia Dugandzié, dipl. soc. radnik
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RANA DIJAGNOSTIKA CEREBRALNE PARALIZE TEMELJENA
NA KOMPJUTORSKOJ VIDEO ANALIZI OPCIH POKRETA
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Cerebralna paraliza je trajni poremedaj pokreta i

polozaja u razvoju mozga fetusa ili rodenog djeteta i
glavni razlog invalidnosti kao rezultat preranog
porodaja, Korisnost alata za procjenu male djece je
ograni¢ena i potrebna je skupa oprema i obrazovano
nsoblje. lako se primarna povreda ne moZe popraviti,
rana dijagnostika omoguéuje intervenciju koju tek
treba uvest, kada je plastiénost Zivéanog sustava
visoka. Rana identifikacija takoder moze dovesti do
fokusiranijeg pracenja roditelja djece s moguéim
razvojem CE
U ranom djetinjstvu, neurolodka ostecenja vidljiva su
u sredstvima generalizirane i nespecificne disfunkcije.
Opéa procjena kretanja (GMA), temeljena na
sistematiénom promatranjn djetjih spontanih
pokreta koji su snimani videom, prikazanl su da bi
predvidjeli CP s visokim postotkom tofnosti. Zbog
odsutnosti nevoljnih pokreta u dobi od 2 do 4 mj.
moze se prepoznati djecu koja ée razviti CP u vise od
90% slu¢ajeva, Opéa procjena kretanja zamisljena je
da predvidi rizik od CE ovisi i od iskustva promatraca
aograni¢ena je na klini¢ka opazanja.
Raftunalni program razvijen je za analizu pokreta
vezanih uz glazbu 1 plesace, ali je ubrzo iskoristen u
svrhu lzufavanja nevoljnih pokreta. Koristeci taj
software, analize pokreta su s vellkom preciznoséu
pokazale djecu s nevoljnim pokretima. Cilj ovog
istrazivanja je predvidjeti CP pomocu varijabli
izvedenih iz kompjutorske video analize perloda
nevoljnih pokreta. Takoder, Zelimo istraZiti { varijable
koje ¢e predvidjeti razinu motorickih funkeija u djece
s dijagnosticiranim CF

METODA
Ispitanici

U istrazivanju je sudjelovalo 30 djece (neka djeca su
prerano rodena a neka u terminu) s visokim rizikom
razvoja CB Povedan rizik od CP predstavlja rodenje
prije 28 tjedna trudnoée 1 s porodajnom teZinom
manjom od 1000 grama. Da bi bili ukljuteni u
istrazivanje treba biti dostupna barem jedna video
snimka perioda nevoljnih pokreta ispitanika s optom
procjenom kretanja.

Video snimanje
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Video snimanje radeno je 10 do 15 tledana od porodaja,
Analizirana je po jedna snimka od svakog djetela. U
sluéajevima kada su djeca snimana nekoliko puta, uzete
su snimke najblize 13 tjednu nakon poroda, jer je 1o
vrijeme kada nevoljnl pokreti normalno doZivljavaju pun
izraz, Pokretl djece amalizirani su 1 koriStenjem
trodimenzionalnih elektromagnetskih senzora. Ti senzori
za pracenje pokreta dojenéadl bill su priévrscéeni na svaki
ekstremitet, na prsnu kost te na ¢elu. Dojencad je lezala
na standardnim madracima, nosili su pelene | body.
Snimanje se odvijalo u vrijeme aktivne budnosti koristeci
fiksiranu digitalnu video kameru smjeStenu iznad
dojenceta. Snimanje je obavljeno prema GMA
metodologiji i spaja zajedno sekvence u duljini od 50
sekundi do 5 minuta (srednja vrijednost 3 min. i 10 s.).
Video sekvence posluzile su kao baza za kompjutorsku
video analizu. GMA analize koje su ranije snimljene i
procedura za klasifikaciju ili odsutnost nevoljnih pokreta
opisana je drugdje. Nevoljni pokreti klasificirani su kao
prisutni ili odsutni, a zabiljezena je i pretjerana brzina,
amplituda i abnormalni nevoljni pokreti,

Procjena

Za ovo istraZivanje razvijen je poseban program. Slika
prikazuje samo madrac | dojenéad. Te snimke koristene
su kao osnova za izrafunavanje .gibanja slika”. Kod
gibanja slika, erni pixel (vrijednost 0) pokazuje da nema
pokreta lzmedu okvira, dok bijeli pixel (pozitivna
vrijednost) predstavlja pokret.

Iz gibanja slika izvedeno je nekoliko varijabli. Kvantiteta
pokreta (Q) izracunata je kao zbroj svih aktivnih pixela
(bijelih) u gibanju slika podijeljen s krajnjim brojem
pixela u slici. Znaéi, standardne devijacije kvantitete
pokreta koristene su kao nezavisne varijable za svaku
snimku. Centroid gibanja (C) je prostorni centar aktivnih
pixela (pokazuju gibanje) u gibanju slika. Taj centar
mozemo gledati kao povezanost sredisnje totke ukupnog
gibanja djece. Varijabilnost centroida gibanja
kvantificirana je kao standardna devijacija a centriod
pokreta standardne devijacije rezultira skalarnom
kolicinom. U prijasénjim istrazivanjima., gibanje slika
pokreta i centroid pronadeni su i identificirani u
dojencadi s nevoljnim pokretima visoke osjetljivosti i
specificnosti, pa su takoder koristeni { u ovoj studiji.
Brzina i ubrzanje centroida pokreta takoder su uracunati.
Varijabilnost osiguravaju dvije daljnje kvantitete: brzina
standardne devijacije (Vsd) 1| akceleracija standardne
devijacije (Asd). Dodatna varijabla, koja predvida razvoj
CP (CPP), kvantificirana je kombinacijom triju varijabli:
centroid gibanja standardne devijacije, koli¢ina gibanja i
kvantiteta pokreta standardne devijacije.

Razvoini rezultat

Sva djeca koja su prosla preglede multidisciplinarnog
tima imaju izmedu 4 i 7 godina (prosje¢na dob iznosila je
5 godina {1 7 mjeseci). CP je dijagnosticiran prema
europskom klasifikacijskom sustavu CP-a.




Struc¢na izdanja

Najfesce primijenjena klasifikacija tezine klini¢ke slike,
(koja je wvrlo pouzdana i daje relativno pouzdanu
prognozu buduéih moguénosti i ograni¢enja djece s CP),
je tzv. Gross Motor Function Classification System
(GMFCS). Prema teZini klini¢ke slike GMFCS se sastoi
od pet stupnjeva. Razlika tzmedu pojedinih stupnjeva
bazirana je na funkeljskim moguénostima te potrebama
za razlicitim pomagalima, dok sama kvaliteta pokreta
nije poschno vazna za klasifikaciju,

Stupanj 1 (level 1) obuhvaca djecu s najlaksim oblicima
CPinajmanjim ogranitenjima, a stupanj 5 {level 5] djecu
s najtezim oblicima CF koji su uglavnom potpuno ovisni
o tudoj njezi i pomoci. Dijetetove mogucnosti i
ogranicenja u motorici vazni su kod klasifikacije.

Pedijatri, s iskustvom u djeé¢joj neurologiji, svrstali su
svu djecu s CP prema klasifikacijskom sustavu za
ukupne motoricke funkeije (GMFCS) i prema dobi.
Odredill su pet stupnjeva u raspoznavanju uzoraka
sustava u kojem prva razina predstavlja najvisu a peta
razina najnizu sposobnost motorickih funkcija. Kod 10
djece s CE u starosti od 4 godine ili stariji, dostupni
podaci skupljeni su iz medicinske dokumentacije o
klasifikacijskom sustavu ukupnih motori¢kih funkcija
(GMFCS), Za analizu podataka, djeca se proejenjuju kao
pokretna | nepokretna grupa, a po klasifikacijskom
sustavu ukupnih motori¢kih funkeija (GMFCS) razine
od ldo3irazinedib.

Statisticke analize

Gibanje slika varijabli prikazane su prema procjeni
skupine 5to znadi standardne pogreske za djecu sa i bez
CP i za pokretnu i nepokretnu djecu s CE Nije radena
statistika usporedbe pokretne i nepokretne diece s CP
zbog malog uzorka djece u svakoj grupi.

Koristeéi logicki model, IstraZuju se kombinacije
pomitnih slika koje imaju vecu osjetljivost i specifi¢nost
u predvidanju razvoja CP i, u slu¢aju djece s CE u
predvidanju razine ukupne
motoricke funkcije klastfi- ||
kacijskog sustava. Varijable y
dobivene iz ove istrazivacke §
analize mogu predvidjeti CE £

Rezultatd

Trazila su se odeobrenja od
roditelja 34 djece visokog rizika.
Nisu uspjeli dobiti suglasnost za
troje djece i jedno dijete
iskljuéeno je zbog sindroma
afektivnih motori¢kih funkecija.
Ostalo je 30 visoko riziéne djece
(13 muskih i 17 Zenskih) koja su
ukljufena u istraZivanje. Video
snimanje provedeno je izmedu
101 15 tjedna nakon poroda. CP
jedijagnosticiran kod trinaest od
trideset ispitanika (5 muskih i 8
Zzenskih). Nakon toga, troje djece
je umrlo pa ne ulaze u rezultate
istraZivanja, Sedmero djece s CP
imalo je razinu od 1 do 3 u
klasifikacijskom sustavu

ukupnih motorickih funkcija a troje razinu od 4-5.
Koli¢ina kretanja znacajno je visa u grupi djece koja nisu
razvila CP nego u grupi djece s CE Standardne devijacije
centroida gibanja, brzina i ubrzanje vrijednosti su koje
su bile znatajno vise u grupt s CE

Analiza temeljena na kompjutorskom video snimanju
nevolinih pokreta identificira djecu koja ¢e kasnife
razviti CP s osjetljivosti od 85% 1 specificnosti od 88%.
Za devet od deset djece s CP ispravno je predvidena
pokretnost ili nepokretnost funkcija koristenja pomocu
pokretnih varijabli izvedenih sa snimki. Kompjutorski
temeljena video analiza na malo] djeci u svrhu
predvidanja CP nije jos nigdje prije istrazena.

Nevolini pokreti definirani su kao mali pokreti umjerene
brzine s promjenjivim ubrzanjem vrata. trupa i udova u
svim smjerovima. Oni pokazuju veliku varijabilnost
pokreta. Te kvalitete mogu se odrazitl na kvantitetu
pokreta i standardnu devijaciju koja je znacajno visa u
diece bez CP nego kod djece s CR

Zanimljivo, vizualno pregledavanje video snimki
pokazalo je da dvoje dojentadi s laino pozitivmim
rezultatima radi nekoliko spontanih pokreta. Nadalje,
kod dvoje lazno negativne dojencadi koja su naknadno
razvila CP srednje vrijednosti koli¢ine gibanja bile su
visoke, dok je u dva lazno-pozitivna slucaja djece koja
nisu razvila CP srednje vrijednosti koli¢ine gibanja bila
niska. lako se tvrdilo da identifikacija nevolinih pokreta
od strane opée procjene kretanja [(GMA] ne ovisi o stopi
njihovog nastanka (njihovej kvantiteti), rezultati
upucuju da ukupni iznos snimljenih  pokreta Koji su
kompjutorski analizirani, ne odraZava uzorak pokreta
kojibi ukazivali da se CP nece razviti.

Niski centroid gibanja standardne devijacije vrijednosti
implicira stabilni prostorni centar u pokretu slike 1 ¢ini
se da je u korelaciji s dvije stvari: prisutnosti nemirnih
pokreta u prethodnoj studiff { nerazvijanju CP u
sadasnjoj studiji. Stabilni centroid gibanja moZe
odrazavati tijek malih pokreta u cijelom tijelu kao
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sustavu, 5to je opisano u metodologijfl opce procjene
kretanja (GMA) kao nevoljni pokreti. Odsutnost
nevolinih pokreta moZe se definirati kao pokreti bez
sloZenostl | raznolikosti, obiéno vise stereotipno i naglo,
Sto mozZe voditi do nedostatka ceniroida stabilnostl
gibanja. Dobiveni rezultati nedvojbeno ukazuju da se
osobine nevoljnih pokreta mogu otkriti kompjutorskom
video analizom. Daljnji radovi trebaju izvesti dodatne
varijable kretanja, na primjer u frekvencijskoj domeni,
sto moZe poboljsati toénost procjene,

Kombinaciji varijabla prediktora CP daje najtoénije
predvidanje CP u danasnjim istraZivanjima. Kako Je
gore navedeno, koli¢ine gibanja sredine i standardne
devijacije i centroida gibanja standardne devijacije
mijerljive su karakteristike koje éine znacajne osobine
Gestall percepeija u opéoj procjeni kretanja (GMA]L
Medutim, nai rezultati trebaju se uzeti s oprezom zbog
malog broja uzorka. Abnormalni nevoljni pokreti nisu
promatrani i nije sigurno kako ukljutenje dojencadl s
abnormalnim nevolinim pokretima mogn imati utjecaja
na rezultat, Dodatno, neizviesnost u rezultatima temelji
se na predvidanju razvoja CE

Za provileru je potrebna analiza temeljena na vecem
uzorku visoko riziéne populacije, Glavni cil] buduéih
istrazivanja treba smanjenje nelzviesnosti varijable
centroida gibanja standardne devijacije | kombinirane
varijable za predvidanje CE Proutavanjem vedeg broja
djece s CP time se dobiva vedi spektar uzoraka pokreta,
varijable vaine za predvidanje lunkcionalne razine |
podtipova CP takoder ¢e se mod¢i dalje istrazitl. Usprkos
ograniéenom broju djece s CP i njihovim rezultatom
ukupne motoricke funkeije. éinjenica je da je za 8 od 10
djece ispravno predvideno da imaju pokretnu |
nepokretnu funkciju kombiniranih varijabli koli¢ina
gibanja i brzina standardne devijacije je iznenadujuca.
Znafajna je kolicina gibanja standardne devijacije u
predvidanju oba CP statusa i ukupne motoriéke funkeije
izmedu djece s CE To moZe ukazivati na Kontinuitet s
visokim vrijednostima. povezan s ne-CP statusom,
Slijede niZe vrijednosti povezane s pokretnim
ispitanicima s CE i jo5 niZim vrijednostima
primije¢enim u grupi nepokretne djece s CE Vrijednost
svih varijabli bila je niza kod nepokretne nego kod
pokretne djece. To se odraZava na varijacije u centroidu
gibanja (centroid gibanja standardne devijacije,
ubrzanje standardne devijacije i brzina standardne
devijacije). Nedavna otkri¢a izmedu tijesnih pokreta u
kombinaciji 5 nagnutim poloZajem i kasnije teskom
samopokretljivoséu. u skladu je s malom koli¢inom
pokreta | brzinom standardne devijacije vrijednosti kod
nepokretne djece s CE To moZe biti rezultat malo
varijabli uzoraka pokreta kod djece s malim uzorkom
pokreta. Predmet buducih istraZivanja bit ¢e ucinci
podtipa CP na rane obrasce kretanja, koji su snimljeni u
kompjutorski temeljenoj analizi.

Fizioterapeuti i pedijatri imaju dostupne razliéite
instrumente za predvidanje 1 dijagnostiku motori¢kih
disfunkeija kod viscko riziéne dojencadi. U nedavnoj
studiji, na osnovi abnormalnih motori¢kih funkeija u
prerano rodene djece i na osnovi magnetske rezonance
(MR) bilo je 100% toéno predvidanje razvoja CF do dobi
od 12 mjeseci. Druge studije pokazuju da prisutnost
normalnih nevoljnih pokreta ima vise od 90% djece a

kasnije ne razvijaju CFE Magnetska rezonanca je skupa, a
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koristenje i interpretacija rezultata zahtijeva visoko
obrazovani kadar, pa nije dostupno vecini visoko rizicne
dojen¢adi. Opcéa procjena kretanja moze biti provedena
s minimumom tehni¢ke opreme, ali zahtijeva iskustvo
promatraca i ne moe bitl Inkorporirana u rutinu
klinicke procjene velikih razmjera. Kompjuterski
temeljene video analize temelje se na Konceptualnom
okviru GMA koji ima nekoliko prednosti. Objektivan je,
nenametljiv i jednostavan je za upotrebu. Interpretacija
ne zahtijeva trenirano osoblje. a rezultati su dani u
matemati¢kim terminima. Jedan dan treninga dovoljan
je da uspije aplikacija software-a | rezultati su dostupni
nakon 10 do 15 minuta. Novo istrafivanje pokazal ce
to¢nost metode (koja ée se u buducénosti poboljsavati) a
ako su ispitanici u klinickoj praksi to pojednostavljeno
daljnje postupke. Rano predvidan|e invaliditeta koji nije
CP 1 uéinei rane intervencije takoder su vaZna podrudja
buduéih istrazivanja.

Zakljucak

Opisana je nova metoda temeljena na kompjutorskoj
analizi pokreta dojenc¢eta. Kvantitativne varijable
povezane s varijabilnoséu pokreta dojencéadi predvidaju
kasniji razvoj CP u dojendadi
Rezultat je temeljen na malom broju djece 1 mora biti
provieren u vefem istrazivanju. Rezultati impliciraju
mogucnost neuroloske procjene neovisno od iskustva
promatraéa.

s visokim rizikom.

Early prediction of cerebral palsy by computer-based
video analysis of general movements: a feasibility study
Izvor: Developmental Medicine & Child Neurology,
2010. god., br. B.

Prevela: mr. sc. Dijana Culibrk

Pripremio: HSUCDP




Strucne teme

- -

POREMECAJI SPAVANJA KOD OSOBA
S CEREBRALNOM PARALIZOM

KVALITETAN SAN

Nedostatak dobrog, obnavljajuceg sna i stalna nocna
budenja stvarni su problemi mnogih roditelja djece s
teskocama u razvoju. Obitelji zbog toga cesto pate dugi
niz godina. IstraZivanja pokazuju da se djeca s
mentalnom retardacijom ¢esce bude nocu i trebaju
vige vremena da ponovno zaspu,

Dokazano je da 71% osoba s cerebralnom para-lizom,
pate od poremeéaja spavanja. Tijekom sna, djeca s CP
se jako malo pomi¢u. U visokom postotku imaju
problema s disanjem. Disanje ne mogu regulirati.
TJELESNA OGRANICENJA 1 POREMECAJI
SPAVANJA

Ograni¢enja pokreta mogu uzrokovati poremedaj
spavanja kod djece s CE

Gréevi, deformiran poloZaj (drianje) i problemi s
disanjem negativno utjeéu na djeéji san. ZabiljeZeno
je, na primjer. da odrasli koji pate od gréeva Cesto
imaju osjeca] kao da padaju. To je posljedica
opustanja misica kada zaspu. Njihov mozak dobiva
premalo informacija o poloZaju tijela i o okolini. To
nadalje vodi u nesigurnost percepeije tijela i sprjecava
spavanje. Drugi problem je da se nepokretna djeca
tesko mogu odmaratl, a to Je kljufno za zdrav i
obnavljajuéi san,

Zdrava osoba se tijekom nodi éesto mirno okrece, da
izhjegne opterefenje na jednoj strani kraljeinice.
Dugotrajno lezanje u jednom poloZaju moZe izazvati
bol, a u krajnjem sluéaju i rane.

POREMECAJI SPAVANJA

Da bismo mogli lijeciti poremecaj sna, on kao takav
treba bili prepoznat tj. dijagnosticiran. Nemaju svi
ljudi jednaku potrebu za snom pa pristup treba biti
individualan. Kada se ustanovi da li poremecaj
spavanja postoji ill ne, struénjak pokusava sastaviti
subjektivne doZivljaje sudionika (pacijenta). Opcenito,
vaznije je kako se osoba osjeca nego koliko dugo je
spavala, Dijete koje lezi u krevetu 8 sati moze svejedno
patiti od poremedaja spavanja i ujutro se buditl
umorno. Dakle. ne rac¢una se samo kvantiteta nego |
kvaliteta sna.

Poremecaji sna uglavnom se dijele na probleme oko
procesa uspavljivanja i probleme spavanja tokom
noci. Djeci s tefkodéama u razvoju veél je problem
spavanje kroz noé¢ nego sam proces uspavljivanja,
Utvrdeno je da 84% djece s teSkoéama u razvoju, ima
poteskocai ne spava kroz noc. Djeca se bude ponekad
i B puta u toku nocl. Najveci postotak [39%) djece budi
se 3 do 4 puta u noéi.

KAKO RADI MIKRO-STIMULACIJA?

Jedna od moguénosti za tretiranje poremecaja
spavanja, uzrokovanog ogranicenim Kretanjem,
poremecajem percepeije ili boli, je mikro-stimulacija.
Najvaznije je pobaoljsati mobilnost djece i sposobnost

da osjete polozaj svoga tijela. Lezedi sislem s mikro-
stimulacijom sastoji se od donjeg pomitnog okvira i
posebnog pjenastog madraca. Bofne sirane sistema
pomaZu kretanju djeteta. Dijete se moiZe lakse kretati nego
u konvencionalnom sistemu i poboljsan je dozivljaj tijela.
Stovise, jednako rasporedena tezina tijela smanjuje bol |
rane uzrokovane nekretanjem.

Pozitivil uéinel koje mikro-stimulaeijski sustav ima na

djecu su:
«  Pomoc¢ njihovom prirodnom kretanju

Prevencija od gréeva i kontrakcija

Poboljsana kvaliteta sna i mentalna ravnoteza

Smanjena bol

Pobeljsan proces uspavljivanja i spavanje tokom
nodi

Prevencija i tretman rana uzrokovanih
nekretanjem

REZULTATI ISTRAZIVANJA O UCINKOVITOSTI MIKRO-
STIMULACIJSKIH SUSTAVA

Mikro-stimulacijski sustavi koriste se kod djece sa
sljedecim dijagnozama:
+  Cerebralna paraliza

Spina bifida

Ozljede mozga (koma)

Razli¢iti sindromi

Djeca s opeklinama

Poremecajl razvoja neodredenog nastanka

U¢inkovitost mikro-stimulacijskih sustava ispitana je u
istrazivanju na uzorku od 85 djece. Djeca su imala fizicke,
mentalne ili obje poieskode. Rezuliati istraZivanja
pokazuju da 46 od 85 djece bolje spava. To je pozitivan
rezultat za pribliZno 54% Ispitanika. PogorSanje u
spavanju imalo je samo 4 od 85 djece.,

A good night's sleep (Improving mobility in children, one
night ata time |

Izvor: Exceptional Parent, svibanj 2010,

Prevela: mr. sc. Dijana Culibrk

Pripremio: HSUCDP
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KOORDINACIJA POKRETA GLAVA-TRUP-RUKA

KOD DJECE SA I BEZ RAZVOJNOG
POREMECAJA KOORDINACIJE

Djeca s razvojnim poremecajem koordinacije (RPK)
pokazuju ozbiline poteSkode u rasponu motorickih
zadataka, unatoé tome Sto imaju normalan 1Q 1 Sto
nemaju nikakva neurolodka, bioloSka, Il fizicka
ostecenja. Posljedice RPK-a su teske i ozbiljne, a
istrazivanja su pokazala povezanost slabih vjestina
pokreta u djetinjstvn i siromasne akademske
posljedice, te socijalne i emotivine poteskoce.
Nazalost, fakiori kojl doprinose njihovom oskudnom
izvrSavanju akecija nisu dovolino dobro zabiljeZzene |
postoji velika potreba za takvim podacima.
I samo ime poremecaja ukazuje na
koordinacije. No, postoje najmanje tri Siroke razine na
kojima poteSkofe s Koordinacijom u RPE-u mogu
nastati.

Prvo, t¢ak i jednostavni pokreti (npr. okretanje glave)
zahtijevaju koordinaciju brojnih elemenata. Sljedece,
nedostaci ne moraju nuzno nastati sve dok ne postoji
poitreba za koordinacijom dvaju ili vise stupnjeva
slobode (npr. okretanje glave 1 torza). [ trece, ovo oboje
moie bitl netaknuto, ali nedostaci se 1 dalje mogu
pojaviti prilikom koordiniranja s vanjskim faktorima
ili objektima.

Ovo istrazivanje ispituje tip koordinacijskih
potedkocéa kod djece s RPK-om. KoriStena su dva
svakodnevna zadatka - pokretanje glave kako bi se
vidjela meta | pokretanje glave kako bi se uperilo
prstom u metu. Ovi zadaci koristeni su jer omogucuju
manipulaciju sloZenosti zadatka duZ navedenih
razina.

problem

METODA
[spitanici

U istraZivanju je sudjelovalo scdmero odraslih i
osmero djece s RPK-om, te desetero djece bez RPK-a,
te su, sjedeéi u stoleu na okretanje, izvrsavall zadatak
— gledanje ili pokazivanje mete. Optoelekironickim
aparatom biljeZeni su pokreti glave, trupa i ruke, te su
procjenjivane prostorne i vremenske karakteristike
pokreta.

Rezultati pokazuju da je trajanje pokreta glave bilo
duze kod djece s RPK-om nego kod djece u kontrolnaoj
skupini, éak i u zadatku gledanja, Sto upuéuje na to da
problem nastaje na najniZzoj razini Koordinacije (na
spoju sinergiziraju¢ih misi¢nih skupina na pojedinom
stupnju slobode pokreta). Povecavanje zahljeva
zadatka ukljuéivanjem elementa pokazivanja mete
utjecalo je na izvedbu zadatka kod djece s RPR-om
znaino vise nego kod druge djece. Podaci o
vremensko] koordinaciji ukazuju na sliénost medu
svim grupama Ispitanika prilikom izvodenja pokreta.
ali i da su djeca s RPK-om manje uspjesna u usporedbi
s djecom iz kontrolne skupine.

Iz dobivenih podataka mogucée je zakljuéitl da djeca s
RPK-om imaju poteSkoca u Koordinaciji i
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kontroliranju pokrela pojedinacnih stupnjeva slobode, te
da im ovaj problem neproporcionalno otezava izvodenje
sloZzenijih zadataka,

Poteskoce opazene u laboratorijskim uvjetima imaju
ozbiline praktiéne implikacije u okruzenjima u Kojima se
djeca svakodnevno nalaze. Brojni zadaci kod kuce ili u
skoll zahtijevaju slozenu koordinaciju. Koordiniranje, na
primjer, sjedeceg poloZaja s pisanjem vodi poteSkocama
koje su opaZene u ovom istraZivanju. 5to moZe sprijeciti
dijete da dovrsi zadatak u prihvatljivom roku. Ove
poteskode objaSnjavaju 1 éinjenicu da djeca s RPK-om
testo zadovoljavaju i kriterije za dijagnosticiranje ADHD-
a, Ovdje dobiveni rezultatt ukazuju da bi poboljsanje
stabilnosti polozaja tijela posebnim naéinom sjedenja
moglo pojednostaviti zadatak s kojilm se
suocavaju ova djeca i omogudéiti im da se usmjere mna
misaoni proces.

pomodi

Head-torso-hand coordination in children with and
without developmental coordination disorder

[zvor: Developmental Medicine & Child Neurology, 2010.,
br. 3

Prevela: mr, sc. Dijana Culibrk

Pripremio: HSUCDP
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XV Hrvatski simpozij osoba s invaliditetom - SOIH

XV Hrvatski simpozij osoba =
invaliditetom — SOIH,
Zagreb 03, -05. 10. 2010.

"Suradnja 1 iskustvo Hrvatskog
saveza udruga cerebralne i djecje
paralize s europskim
asocijacijama”

Hrvatski savez udruga cerebralne i
djecje paralize vec je dugi niz godina
¢lan Medunarodnog drustva cere-
bralne paralize — The International
Cerebral Palsy Society. Kao njihova
¢lanica, prate se aktivnosti koje
medunarodno drustvo provodi kao
I aktualna medunarodna dogadanja. struéni skupovi 1
simpoziji koji ukljué¢uju problematiku cerebralne
paralize i djecu s teSkodama u razvoju.

Aktivinosti u kojima je Hrvatski savez udruga cerebralne
i djedje paralize prijasnjih godina sudjelovao
prezentirale su se na domacim struénim sastancima i
skupovima, te objavljivale u Glasniku HSUCDE

Rezultat zajednic¢ke suradnje doveo je do toga da je
Hrvatskom savezu udruga cerebralne i dje¢je paralize
bila povjerena organizacija Medunarodnog kongresa o
cerebralnoj paralizi koja se odrala 2004. godine u Puli.
Tema kongresa bila je .Planiranje boljeg Zivota za
odrasle osobe s cerebralnom paralizom” - Osobe s
cerebralnom paralizom, roditelji i struénjaci rade
zajedno, Tiskao se Zbornik radova, Cerebralne teSkoée
kretanja u odrasloj dobi: Novi izazovi, engleska verzija
istog naslova i Cerebral palsy and learning difficulties
and disabilities.

European Network on Independant living (ENIL) —
Europska mreza za samostalan Zivot, predstavlja forum
i pokret namijenjen svim osobama s invaliditetom, kao i
organizacijama koje podupiru neovisno Zivijenje.
Hrvatski savez udruga cerebralne i djedje paralize
podriao je kampanju organizacije koja se odnosi na
podrzavanje ¢lanka 19. UN Konvencije. Tekst kampanje
preveden je na hrvatski jezik i istu je mogude potpisati
preko nase web stranice (wwwhsucdp.hr). Od strane
ENIL-a, nas Savez je izabran Kao sudionik i nacionalni
koordinator manifestacije .Freedom Drive”, kojl se
odnosio na skup osoba s invaliditetom s podrucja ¢itave
Europe i predstavnika Europskog parlamenta i ostalih
europskih relevantnih institucija (Strasbourg, rujan
2009, g.). Obavijesti i dogadanja ENIL-a nadalje pratimo
putem e-novina.

Kao rezultat dugogodi$nje suradnje sa Savezom za
cerebralnu paralizu  Sonéek” iz Slovenije. Hrvatski
savez za cerebralnu i djeéju paralizu ustupio je autorska
prava za tiskanje brosure pod naslovom ,Sto trebamo
znati o cerebralno] paralizl® koja se distribuira

zainteresiranima kojl Zive na
podrucju Republike Slovenije, a
sluZe se hrvatskim jezikom,
Takoder u suradnjl s Drustvom
osoba s cerebralnom i djedjom
paralizom Zagreb, a u sklopu
projekta .Susjedi u akeiji”
financiran u okviru programa
Europske komisije — Europa za
gradane, obiljetio se Nacionalni dan
ospba s cerebralnom paralizom.
gdje je mnazocio predstavnik
slovenskog Saveza za cercbralnu
paralizu, prezentirao rad 1
djelovanje, te natin financiranja i
provedbe projekata i programa na
podrufju cijele Republike Slovenije. U sklopu
odobrenog projekta Exchange of good practice,
development of new ideas and partneship, ¢lanica
Upravnog odbora HSUCDF sluzbeno je boravila u
Sloveniji i razmijenila iskustva.

Hrvatski savez udruga cerebralne i djeéje paralize
pretplacen je na struéne casopise Developmental
Medicine and Child Neurology, International Journal of
Disability, Developmental and Education i Exceptional
Parent. Obradene teme koje se odnose na djecu s
teskofama u razvoju. te aktualnosti iz podrudja
cerebralne paralize objavljuju se u Glasniku HSUCDE
lzdavanjem Glasnika Sire se informacije o cerebralnoj
paralizi, prati se kontinuirani i aktualni rad Hrvaltskog
saveza udruga cerebralne | djeéje paralize. O radu |
djelovanju upoznate su sve matitne udruge Saveza,
struénjacl. vladine i nevladine organizacije, odgajatelji.
lijeénici, nastavnici, roditelji i staratelji, volonteri i dr.
koji u svom krugu djelovanja poznaju problematiku
cerebralne paralize ili zele saznati nesto vise.

Vec duzi niz godina Hrvatski savez udruga cerebralne i
djec¢je paralize aklivno se zalaie za pokretl
samozastupanja osoba s cerebralnom paralizom.
povezujuci Konvenciju o pravima osoba s invaliditetom
te istiéudi da Konvencija svojim odredbama jaméi, ali i
obvezuje, drzave potpisnice na prakticnu provedbu
termeljnih ljudskih prava.

Organizacijom struénih sastanaka Zzelimo osnazitl i
podici kvalitetu Zivota osoba s invaliditetom, te upoznati
ih s Konvencijom o pravima osoba s invaliditetom.
Akcijskim planom Vijeca Europe za promicanje prava i
potpunog sudjelovanja u drustva,

Zadaca je svih da uz zalaganje osoba s invaliditetom.
udruga i cijelog drustva doprinesemo poboljsanju
temeljnih ljudskih prava osoba s invaliditetom,

Mirjana Markovinovié
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ica saveza

15.07.-20.08.2010
Prngram za djecu pred polazak u Skolu ,,Mala skola“.

Udruga osoba s invaliditetom .Bolje sutra® Grada
Koprinice u suradnji s romskom Udrugom .Korak po
korak® odrzavaju 15.07.-20.08. MALA SKOLA-
radionice - Program za djecu pred polazak u skolu
.Mala skola®. Korisnici su djeca starosti od 6-7 godina
koji ¢e k. /god.2010/11 krenuti u 1. razred osnovne
tkole a nisu bili polaznici nikakvog predskolskog
obrazovnog programa. Osnovni cilj aktivnosti je razvol
socijalizacije, razvo] tolerancije prema razli¢itosti -
prema djeci s teskofama u razvoju. razvoj Kulturno
higijenskih navikarazvoj komunikacije prvenstveno
govorne, razvoj stvaralacko-kreativnih aktivnost,
olaksati djeci s teskoéama u razvoju romske
nacionalnosti polazak u kolu, savladavanje poteskoca
koje imaju u odnosu na djecu polaznike vrtica kroz
godinu ili vise godina.U program su zajedno s djecom

bez teskoca romske nacinalnosti ukljucena i djeca s
teskodama u razvoju romske nacionalnosti. Aktivnosti
se provode pod pokroviteljstvom Grada Koprivnice-
Pucko otvoreno udilidte Koprivnica, polaznice
obrazovnog programa za dadilje provode struénu
praksu kao pomoé¢ pri izvodenju aktivmosti. Grad
Kopriviiica placa prijevoz za korisnike iz Heresina,
Djedjeg vrtica Tratinéica” iz Koprivnice-daje prostor za
izvodenje aktivnosti. Koprivni¢ko-kriZevacke
#upanife-placa prijevoz korisnika iz Peteranca. Drnje-
Botovo, Sigetec, Vlaislav.Volonteri Udruge osoba s
invaliditetom _.Bolje sutra® grada Koprivnice
volontiraju, pomaZu pri izvodenju
aktivnosti;studentica predskolskog odgoja Ana-Marija
i medicinska sestra Antonija.lzvoditeljica programskih
aktivnosti je odgajateljica Edita Sestak.

T Tw

Il ).,

04.05.2010. Skola tolerancije -
povodom Nacionalnog dana osoba s cerebralnom paralizom

Povodom MNacionalnog dana osoba s cerebralnom
paralizom 04.05.2010. je Udruga osoba s
invaliditetom ,Bolje sutra” Grada Koprivnice je u
suradnji sa Osnovnom &Skolom Antun Neméi¢
Gostovinski Koprivnica u 3.a razredu provodila
aktivnosti Projekta SKOLA TOLERANCIJE-Projekt je
namjenjen djeci osnovnoskolskog i srednjoskolskog
uzrasta s ciljem razvoja senzibiliteta prema osobama s
invaliditetom. Ovaj Projekt vec¢ treéu godinu
sufinanecira Grad Koprivnica i Koprivnidko-kriZevacka
Zupanija. Za izvodenje aktivnosti koristena je
edukativna slikovnica .Bontonéic” ili kako biti prijatelj
svima. Ufenlel éitaju slikovnicu i nakon toga
razgovaraju o onom 5to su proéitali i kako su razumijeli
5to Bontondélé porucuje. Veé od samo poéetka bilo je
vidljivo da uéenici spomenutog razreda puno znaju o
razli¢itosti, o arhitektonskim barijerama koje su
vidjeli u Gradu Koprivnici ali i otklonjene barijere tzv.
rampe, staze vodilje za slijepe osobe i zvuéne semafore.
Upoznati su sa vozilom Kkoje prevozi osobe s
invaliditetom te su postavljali pitanja vezana uz vozilo
kao npr. koliko se osoba moZe voziti odjednom u
kombiju.Poznaju razli¢ite nafine komunikacije.
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znakovni jezik npr. u razredu postojl pano na Kojem
stoje znakovi koji sluZe za obiljezavanje parkiralista za
osobe s invaliditetom i podsjeinik NE ZABORAVI
odnosno citati iz Bontonéica koje ucenici mogu
procitati i podsjetiti se svakodnevno. Uéenicl su isticali
naéine kako oni pomaZu svojim bliznjima kojima je
pomoé¢ potrebna. U ovom razredu bio je vidljlv visok
stupanj senzibiliteta prema osobama s Invaliditetom a
za veliki doprinos razvoju senzibiliteta i tolerancije
prema razliéitosti zasluzna je ufiteljica Suzana
Hergotic. Upucena je ¢estika svim oscbama s
cerebralnom paralizom i njihovim obiteljima putem
radio postaja.




Fotoalbum prim. Pospis i prijatelji
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