-O’

! 4 N\
SONCEK

ZVEZA DRUSTEV ZA CEREBRALNO PARALIZO SLOVENLE

Pomoc druzinam s kronicho bolnim
otrokom in odraslim osebam s
cerebralno paralizo

Helena Kos in Emir Okanovic



usta nOV|jena 1983 &; potrebe mladih staréev otrok s CP po informacijah

in dodatni strokovni pomodi

danes okrog 4000 clanov v 18 drustvih
11 dnevnih centrov (175 uporabnikov)
14 stanovanj in his (43 uporabnikov)
80 zaposlenih, vec kot 200 studentov,...
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e financer MDDSZ

* Ob sprejemu — priloziti zdravnisko mnenje o
zdravstvenem stanju, staro najvec mesec dni
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Lokacije stanovanjskih skupin










 Financer: Zdravstvena zavarovalnica
e |zvajalec: Zveza Soncek in regijska drustva za CP

javni razpis
za izbiro organizatorjev skupinske obnovitvene rehabilitacije v letu 2016

Predmet javnega razpisa:

Predmet javnega razpisa je izbira organizatorjev skupinske obnovitvene rehabilitacije:
e  za zavarovane osebe s paraplegijo,

*  zazavarovane osebe s paralizo,

. za zavarovane osebe z multiplo sklerozo,

evew

*  zazavarovane osebe s cerebralno paralizo,

*  zazavarovane osebe z najteZjo obliko generalizirane psoriaze, ) ' 4
*  za otroke z juvenilnim revmatoidnim artritisom, sladkorno boleznijo in fenilketonurijo, - o 3
*  zaotroke s celiakijo.
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* izda napotitev na obnovitveno
rehabilitacijo (odrasle osebe s CP) oz.
zdravstveno terapevtsko kolonijo (za
otroke)

* pravica posameznika na dve leti do 14
dni (pravila obveznega zdr. zavarovanja



Napotitev%20in%20spisek%20zdr.%202014.doc
..%5CTabori%5C2012%5COR%5Cpravila%20obv.zdr.zav.doc

























* osnovne pripomoéke (potroSne narave in za zdravljenje in nego na
domu) predpisuje osebni zdravnik

e zahtevnejse pripomocke predpisujejo na Institutu za
_ reh. -Soca (napotitev)

v [




osebe, ki imajo zaradi izgube, okvare ali paraliziranosti spodnjih ali zgornjih
okoncin ali medenice priznano najmanj 60% telesno okvaro;

osebe z multiplo sklerozo;

osebe z misiénimi in ZivEno-misicnimi obolenji z ocenjeno najmanj 30% telesno
okvaro;

tezko dusevno prizadete osebe, ki jim je zaradi tega priznana invalidnost po
predpisih o varstvu telesno in dusSevno prizadetih oseb;

osebe, ki imajo najmanj 90% telesno okvaro zaradi izgube vida;

mladoletne osebe, ki so tezko telesno ali duSevno prizadete oziroma so zaradi

izgube, okvare, paraliziranosti spodnjih okoncin ali medenice ovirane pri gibanju
ter

zdravstvene sluzbe, socialne sluzbe in invalidske organizacije, katerih delavci

obiskujejo oskrbovance na domu zaradi nujnih in neodlozljivih storitey, potrebnih\ ' 4
za njihovo zdravje in zivljenje. Tl -
b | SoNCER
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e Zarazlicne terapevtske obravnave (specialisti¢no
zdravljenje na Institutu za rehabilitacijo — fizioterapija, ...)

e za specialistiche preglede in obravnavo




e status invalida po Zakonu o druzbenem
varstvu dusevno in telesno prizadetih (med 1s.in

26. letom) — pripravlja se nov Zakon o socialnem vklju¢evanju

e ugotavljanje nezmoznosti za delo - napotitev na

invalidsko komisijo ali na Oceno delovnih zmoznosti




CEREBRALNA PARALIZA | Je pa
veliko zdravstvenih tezav povezanih s
cerebralno paralizo.

Koga zdravnik nagovori — osebo ali spremljevalca?
Usmiljeniski /pokroviteljski odnos
problem komunikacije




Cerebrainaparaliza 1 milijonov

DIAGNOZA IN OBRAVNAVE ljudi s
Cerebralna paraliza je telesna oviranost, cerebralno paralizo
ki prizadene gibanje in dr2o. v svetu
DIAGNOZA PROGNOZA
Twegmje 1a cerebraine paralize Cerebralna paraliza lahko prizadene razliéne dele telesa:
Je ook riziten
o
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o " o = my SECSLE
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Je otrokov motoricni Donoganost
razvoj nenomalen? « Encefalopatija 12.0%
+ Zdrav olrok, neznan vzrok 0.1%
L'}
Ocena molricnega razveja + \aina otrok 8 GP
s
+ 60% fjudi s CP
‘Splodna ocena gibalnega R.mnérazvcia atrok e hodedihjpokretnih
razvoja AYC) + 10% se premika s pripomoiki
- 99% na - 8%n +30% jih uporablja inv. veziek
ocena otroka
~Hammersmith (HINE) | ocena olroka
- pomaga pri napovedi - Hammersmith (HINE VSEINLENISKO
stopnje - 80 % napoved i
Nevroloka silka
Tt s
+ Periventrikposkodba bele substance 19%
* MoZganske malformacije ::: BOLECINA, MOTNIE IRAVLIEME /
i N  krvavilev WEDEMIA IN SPAMIA OBRAWNAWA
m:,::‘ &im hitreje » Potkodba siva substanca 22% Pri asebah s CP Brez rehabiiitacije in
stenja ukrepati * Intrakranising krvavitey 3% pogosto niso ortopadske obrav-
* Infekeij 2% prepaznane in nave, se fizitno
= Nedologena 19% istrezno starja osehe s CP
* Normalno 13% ohravnavane slabia.

CPskoraJ vedno spremijajo Stevilne zdravstvene teZave in stanja, ki prav tako kot osnovna diagnoza, ovirajo osebo.
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eden od treh ne more hoditi,
eden od stirih ne more govoriti,
eden od dveh ima epilepsijo,

eden od petindvajsetih je gluh,
trije od stirih imajo bolecine,

eden od dveh ima znizane intelektualne
sposobnosti, \

eden od treh ima izpah kolkov, -0 -




eden od stirih ima vedenjske tezave,

eden od stirih ima tezave s kontrolo mehurja,

eden od petih se slini,
eden od desetih je slep,
eden od petnajstih se hrani po gastrostomi,

eden od petih ima tezave s spanjem.




Rezultati opravljene ankete v VDC in stanovanjskih skupinah Zveze Soncek, 2010:
(81 oseb s CP, 45 M in 36 Z, od 26. do 35. leta 48 oseb = 59,3%)
* spremembe pri gibanju: |, miSi¢éna moc in vzdrzljivost ob rutinskih opravilih (da -49%),
e pogoste ali stalne bolecine in utrujenost (44%),
e osteoporoza (1,2%), zlomi (18%),
* operacije (71,6%),
* rane zaradi pritiska (4,9%),
e teZave pri hranjenju (14,8%), z zobmi (32%), redno obiskuje zobozdravnika (75 %),
e gastrointestinalne motnje (23%),
* moteno prehranjevanje (nezmoznost odlocanja pri izbiri
hrane 19,7 %),
* moteno odvajanje (zaprtje 24,7%),
* moteno izloanje — inkontinenca (18,5%), retenca (7,4%),
* povecana telesna teza (53%),
e uporaba plenic (13,6%),
* moteno dihanje (16%),
* motena spolnost (7,4%),
* motena komunikacija (28,4%),
e epilepti¢ni napadi (14,8%),
* motnje spanja (19,8%),

e druge zdravstvene tezave (28,4%)
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TERAPEVTSKA OBRAVNAVA UCINEK

terapija botulinom toksinom
diazepam (zdravilo priti spasti¢nosti) zmanjsanje spasti¢nosti

selektivna dorzalna rizotomija (ang. Selective Dorsal

Rhizotomy)
uporaba mavcnih odlitkov, obliZzev (ang. casting lower limb) povecanje in vzdrZevanje gibanja gleznja
nadzor kolka (ang. hip surveillance) uravnavanje kol¢nega sklepa

terapija z omejevanjem (CIMT — Constraint-inducted
movement therapy)

trening dvorocnosti

na kontekst osredotocena terapija izboljSanje motori¢nih aktivnosti in povecanje skrbi zase

v cilj usmerjen funkcionalni trening

delovna terapija, ki sledi terapiji z botulinom toksinom

program obravnave na domu (ang. home programme)

fitnes trening izboljsanje splosne kondicije
bisfosfonati (zdravila ki preprecujejo razgradnjo kostnine) povecanje kostne gostote
oskrba za preprecevanje prelezanin (ang. pressure care) zmanjSanje moznosti prelezanin
antikonvulzanti (zdravila za preprecevanje epilepti¢nih preprecevanje napadov
napadov)



Aktualno Cerebralna paraliza O Soncku Kaj delamo Zelimp
Mahajate se tukaj: Cerebralna paraliza
Cerebralna paraliza Virtualni center za cerebralno paralizo =T EE
Nasveti za domago rabo o _ Rotno izd
” Dobrodosii v virtuainem centru za cerebralno paralizo! Tiskane vt
Terapije od A do Z Ostali izdd
Imate otroka s cerebralno paralizo? Imate sami cerebralno
paralizo? Vas zanima kaj vec o cerebralni paralizi? Ta stran je NS
- ajbolj branc
= namenjena prav vam! e
Druzbeni poloZaj invalidov
30 let Zve
i Donajanie
V ¢asu, ko se velik del nasega Zivljenja odvija ob raéunalnikih, spletnih socialnih omreZjih in _g_l_]_
. . . - - - . Ohrtniki p
virtualnih svetovih, smo se tudi mi odlo¢ili, da vam na tak nacin pribliZamo odgovore na
vedno aktualna vprasanja.
Znanstveni ¢lanki
Nag novi virtualni center je v prvi vrsti namenjen vam starsi, ki ste sooeni z dejstvom, da ima vas
Strokovna srecanja otrok cerebralno paralizo. 1S¢ete prve informacije in usmeritve, kaj narediti in na koga se
obrniti? Namenjen je vam odraslim, ki imate cerebralno paralizo, vasim starSem in pomoénikom,
ki ste sooceni s tegobami, ki jih ta diagnoza prinasa. Pa tudi vam strokaovnjaki, ki se v razliénih vlogah
» ) sre¢ujete s to diagnozo.
Narocite se na e-novice
— Zbrali smo informacije o diagnozi cerebralna paraliza in teZavah, ki so povezane z njo,
Ime In pr informacije o razliénih terapevtskih pristopih, nasvete za starSe, vodnik po pravicah in Se
kaj. Pri vsakem poglavju smo poskusili najti €im bolj konkretne podatke in napotke vsem, ki se
) .~
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Aktualno Cerebralna paraliza

Mahajate se tukaj: Cerebralna paraliza = Znanstveni clanki

Cerebralna paraliza Znanstveni &lanki

Nasveti za domaco rabo » Cerebralna paraliza - splosno

Terapije od A do 2 ) KV?hteta Zivlienja - )
» Tezave z zaznavanjem {/ percepcijo

Seznami » TeZave z govorom

lzobraZevanje » Prebava / prehrana

S » Epilepsija

Druzbeni poloZaj invalidov ..
» Terapije nasploh

Pravice » Zgodnja obravnava

Slovarek x~ F|2|otera?ua
» Logopedija

Znanstveni clanki » Terapija z omejevanjem

Revija Developmental » Botulin toksin
» Medicine & Child » Baklofenska ¢rpalka
Neurology » Hipoterapija
» Cerebral Palsy Research » Terapija z delfini \ o
o » Selektivha dorzalna rizotomija

Strokovna srecanja S . S
v Kirurski posegi -
L Starsguctun ’ \
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veliko Stevilo zdravstvenih tezav (

), velikokrat ne dobijo ustrezne
pomoci, staranje,

napotitev na obnovitveno rehabilitacijo,

odrasle osebe s CP imajo obcutek, da jim po
intenzivnih terapevtskih obravnavah v otrostvu, v
odraslosti ne pripada skoraj nic vec,

tezave z predpisovanjem ortopedskih in tehnic”:r\ih'
pripomockoy,...




Prva mednarodna klasifikacija prizadetosti (WHO, 1980)
(Impairment)- vsaka izguba v fizioloski, psiholoski ali
anatomski strukturi ali funkciji

(Disability) — vsaka omenitev ali pomanjkanje (kot posledica
okvare) zmoznosti opravljanja aktivnosti, ki je obicajen za ¢loveka

(Handicap) — neugoden polozaj posameznika, ki je posledica
poskodbe ali invalidnosti, ki omejuje posamezniku, da bi zapolnil vlogo, ki je
normalna glede na njegovo starost, spol, socialno in kulturno okolje

Po mednarodni klasifikaciji okvar, invalidnosti in oviranosti (/ICF —
International Classification of Functioning, Disability and Health, 2001)

Se osredotoca tako na funkcijo in strukturo ter aktivnost in po drugi strani tudi
dejavnike v okolju (vsaka funkcija in struktura ocenjena od 0 do 4 glede na jakost tezav).






Socialni model invalidnNosti ...

PROBLEM

OKOLJE




/veza Soncek se zavzema za

vseh prebivalcev Slovenije, ne glede na njihove
telesne, senzorne in intelektualne sposobnosti,
za zivljenje po svoji predstavi, v sozitju z vsemi
drugimi prebivalci.




DRUZINA

z otrokom s posebnimi potrebami



1. SOk, zanika nje (ne more sprejeti novice, ne slisi)
2. Jeza (iskanje krivca — mnogokrat zdravstvo, lastna krivda)

3. Kompromis — sprejem diagnhoze, ne pa

PrognoZe — (iskanje zdravila, nekateri preizkusijo vse terapije, ki so
na voljo)

4. Sprijaznjenje N depresija (Zalovanje za normalnim,

prekinejo stike z okolico )

5. Sprejetje realnega Stanja (sprava s sabo in svetom)




Naravni razvoj, ki zajame prehod skozi vse faze, starsu
omogoci, da sprejme resnicnost in se spravi s svetom.

V nasprotnem primeru:

-lahko ostane jezen (se je nesposoben prilagoditi, se krega z
uradniki, zgodbo sporoca, medijem, vlozi tozbo...)

-se oklepa zanikanja (ne sprejme diagnoze, napadalen do
vsakega, ki mu skusa odpreti oci)

-potone v depresijo (ze omemba otroka spravi mamo v jok)

- odnosi z okolico so v tem primeru slabi







— prehitro dozorijo (poleg lastne bolecine, prenasajo tudi

bolecino starsSev, nocejo povzrocati skrbi)

- izzivalno vedenje (edina pozornost)

— obcutki krivde (vprasanja o druzinskih dednih

povezavah)

-pomembna pomoc in podpora




socutje, prisluhnimo starsem,
informacije:

osebni pogovor s strokovnjaki (jasna sporotila, povemo

resnico)

Internet (npr. http://www.soncek.org/cerebralna-paraliza/ )- veliko
informacij, ne vedno koristne

knjige, revije,...

druzenje z ljudmi s podobnimi problemi (druén/a‘o:
podpora in potrditev, da so dobri starsi...



http://www.soncek.org/cerebralna-paraliza/

,Noben trenutek ni ugoden za to, da sporoCimo slabo novico. Pa tudi nacina,

kako sporociti slabo novico na najboljsi nacin, ne poznamo.” (Restoux,
2010)

59 % druzin meni, da jim novice o otrokovi prizadetosti niso sporocili na
pravilen nacin (Declic, Handicap International,2002)

Mnogi trdijo, da jim sploh nihce ni povedal o otrokovi prizadetosti, v resnici pa
tega niso slisali.

-

v . . 0 o W 0 o . . . . e . &
Soocanje z lastno stisko / lastnimi ¢loveskimi in strokovnimi omejitvami _ o
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,yVVasa deklica ima prirojeno sréno napako. Zelo verjetno bo umrla. Ampak

ker je zelo prizadeta in bi bila za vas to gotovo huda obremenitey, je tako
gotovo Se najbolje”

e ,Vas dojencek ima zelo hude razvojne napake. Ne bo hodil in ne govoril, 24
ur na dan bo potreboval vaso pomoc. Svetujem vam, da ga oddate v
institucionalno oskrbo.”

« ,Takole je, fantek ima trisomnijo. Tezko bo. Cimprej se odlo¢ita $e za enega
otroka.”

Lahko, da so bile zadeve drugace izbrane, strasi so pa tako slisali.

-0’
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 Zelja vsakega staria je pomagati otroku, predvsem pa otroku, ki ima teZave
V razvoju in mu omogocati najboljsi razvoj.

* Cilj je otrokova samostojnost, neodvisnost in enakopravnost v okolju,
kjer bo zivel. Enakopravno vkljuCevanje otroka najprej v druzino in nato v
okolje bo doseglo svoj namen, ko bo otrok dosegel neko stopnjo
neodvisnega zivljenja — tudi od starseuv.

* Kaj pa otrokova enakopravnost tu in sedaj, torej v druzini sami? Ali je za

starSe ta otrok dober tak kot je ali Sele tak kot bo postal s pomocjo
terapije, zdravljenja?

Strasi morajo iti skozi vse faze sprejemanja, da pridejo do pravega spreietia
realnega stanja (DOBER SI TAK KOT SI). \ o
7S N
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Vsakdo ima svoje mesto in svoje poslanstvo, ki ga nihce ne more
nadomestiti!

(D. Thalhammer)




