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RIJEC UREDNIKA

Postovani ¢lanovi, sugradani, prijatelji i ¢itatelji Glas-
nika, koji ve¢ petu godinu zaredom pripremamo uz
financijsku potporu Zupanijskog odjela za zdravstvo
i socijalnu skrb Zadar, u ovo predblagdansko vri-
jeme s namjerom, da Vam dio dogadanja i zbivanja u
Udruzi i oko nje u proteklih godinu dana, priblizimo
u slikovnoj i pisanoj formi na radost svih Osoba S
Invaliditetom (OSI).

I nag ¢etvrti broj Glasnika, kao i prethodne, promovi-
rali smo povodom 3. prosinca Medunarodnog dana
invalida u prostorima Arsenala, koji nam je Ccitav
niz godina pruzao sigurnost i dobrodoslicu, kako
nama, tako i nagim dragim gostima, da uz prijateljsko
druzZenje, razmjenu misli i ideja, pohvala i kritika, sm-
ijeha, ponekog pica, oslobodeni pritisaka i problema,
provedemo zajedno nekoliko sati i obiljezimo Nas
dan uz kvalitetno pruzene usluge uvijek ljubaznog
osoblja dragog nam Arsenala.

Sadrzaj ovog broja vodit ¢e Vas po zabiljezenim
dogadajima kroz koje je Udruga djelovala na
podru¢ju nade Zupanije, zele¢i o istome informi-
rati sve nase ¢lanove, ma gdje oni bili. Mozda smo
uspjeli pruziti dovoljno informacija, mozda ne, ali to
¢ete Vi procijeniti, no ipak znacaj ovog broja je istak-
nuti u svakom pogledu Zelju za pruzanjem pomoci
svim potrebitim ¢lanovima, pruziti ruku prijateljstva
dobronamjernim sugradanima, dacima i studen-
tima, novinarima i svima onima koji u Osobama S
Invaliditetom vide dragog mu sugovornika-covjeka-
prijatelja. O potrebi prijateljstva i pruzenoj ruci oni-
ma kome je Vasa pomo¢ potrebna, osvrnuli smo se
jednom malom pri¢om (nepoznatog autora) Bajkom
o misu, koja govori sama za sebe i koja nam je bila
dobra podloga da Vam porucimo i ovog puta: Budite
nam prijatelji!!!

Postovani i ovom prilikom, cestitam Vam 3. prosinac
- Medunarodni Dan Invalida, a ujedno Vam Zelim
vesele i sretne Bozi¢ne blagdane, mnogo zdravlja i
sre¢e u Novoj 2018. godini.

S postovanjem,

Stanko Panié



Povijest udruge- Predsjednici

Davne 2000-te godine u ranu jesen, upoznao sam divnog mladog covjeka, veselih ociju punih Zivota, Sirokog djecackog
osmjeha koji je bio u drustvu mlade zZene. Pozdravili smo se ispred Udruge tjelesnih invalida u jutarnjim satima na Trgu
Petra Zoraniéa, pruzajuci ruku jedan drugome izgovarajuci svoja imena: Ivan, moja supruga RuZica - Stanko. - Odakle si
Ivane?, a on ko iz topa- iz Pozege. Ma daj i ja sam tu negdje blizu -Slavonac, po mom pokojnom ocu Josipu iz Dragovaca.-
Zezas nastavi Ivan pa mi smo zemljaci. - Da odgovorim, jesmo i znaj da mi je neizmjerno drago da smo se upoznali, mogu li
nesto uciniti za tebe.- Da uclanio bi se u Udrugu, mislim da pripadam Vama. - Tada sam shvatio i prihvatio ono sto mi je bilo
najteze, da je Ivan osoba s invaliditetom, teskim, paraplegicar, u kolicima. Obuze me tuga, valjda se vidjelo, ali gle, odmah mi
se obrati i rece: Bajo nije to nista, moram ja jos puno puta pogurati kotace ovih mojih kolica! - nadodah: -Milo moje jos puno
godina.

Oprostite, ali morao sam napisati ovu crticu upoznavanja s jednim od nasih Predsjednika i nastaviti sa dijelom pov-
ijesti vezane za nasu Udrugu i ime Ivana Anusica rodenog 17. travnja 1973. godine u Pozegi, nastradao u prometnoj nesreci
1996. godine od kada se sluzi u svakodnevnom Zivotu kolicima.

Postavsi clanom nase Udruge dana 2. listopada 2000. godine, u pocetku smo se culi samo telefonom, ponekad vidjeli
u Gradu, na nasim Skupstinama, popricali, da bi se sukladno nasim planovima rada odlucili Ivana pozvati, da nam svojim
iskustvom, vedrinom i mladoscu, snagom i samouvjerenos¢u pomogne u vodenju Udruge. Znali smo da ce ujedno pruzati
pomoc potrebitim clanovima kroz razne aktivnosti kojima smo se u to vrijeme bavili. Biran u Predsjednistvo 29. studenog
2005. godine i imenovan tajnikom UTI Zadar, odgovorno obnasa svoju duznost punih Cetiri godine, sve do 23. travnja 2009.
godine kad je na Skupstini predloZen i jednoglasno izabran za novog predsjednika Udruge s mandatom od Cetiri godine.
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Vodio je Ivan Udrugu zajedno s ostalim izabranim clanovima Predsjednistva najbolje

sto je mogao, odupiruci se hrabro svakodnevnim bolovima koji su iz dana u dan postojali sve nepodnosljivi i ostavljali trag
na licu i tijelu naseg predsjednika. U proljece 2011. godine pred samu Skupstinu, Ivan zbog nastalih tegoba podnosi ostavku
koju clanovi Skupstine uz zahvalnost 14. travnja prihvacaju i na njegovo mjesto biraju gospodina Milu Basica koji Udrugu
vodi slijedece dvije godine.

Od tada pa sve do njegova oporavka bili smo u neprekidnoj vezi, te Vas sa velikom rados¢u obavjestavam da se
njegovo stanje popravilo i da je na Skupstini 6. travnja 2017. godine izabran u Nadzorni odbor i biran za predsjednika istog.
Ponovno je s nama, aktivan, veseo, bez obzira sto je u ljeto ove godine desnu nogu lomio dva puta. Ocekujemo ga i dalje, da
bude s nama u Udruzi, te se nadamo da su sve nedace koje su ga pratile ostale daleko iza njega, noga zarasla i da ée njegov
vedri odnos prema Zivotu biti osnovni poticaj i primjer mnogim nasim clanovima.
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PRIJEDLOG PLANA I PROGRAMA DJELOVANJA
UTI ZADAR ZA 2018. godinu

Temelj za donosenje Plana i programa djelovanja UTI
Zadar u2018. godini je cetverogodi$nji Plan i program
djelovanja UTI Zadar (2017. -2021.godina). Nastavl-
jamo raditi sukladno zacrtanim planovima UTI Za-
dar, a sada nadopunjen sloganom Zajedno smo jaci i
potvrden konkretnim prijedlozima za slijede¢ih 12
mjeseci :

Prioritet u suradnji sa tijelima Grada Zadra ¢lanovima
osigurati dodatni dio prostora Udruge, obnoviti i
podupirati rad sekcije mladih osoba s invaliditetom
MOSI -Zadar, osnaziti rad Zena s invaliditetom
organiziranjem raznih aktivnosti, organizirati
u mjesecu svibnju/lipnju jednodnevni izlet radi
osnazivanja c¢lanstva i iskazanim prihvatljivim
zeljama ¢lanova, dostojanstveno obiljeziti Nacionalne
dane CDIP i SDD, kao i 18. studenog Pad Vukovara i
masakra u Skabrnji, 3. prosinca - Medunarodni dan
osoba s invaliditetom, okupljanjem ¢lanova Udruge
i ostalih invalida iz razli¢itih Udruga provedbom
prigodnih aktivnosti i manifestacija, poticati
druZenje i izmjenu iskustava clanova sastajanjem
u Udruzi, povecati informiranost ¢lanova putem
web stranice, obavijesti i Glasnika poticati ¢lanove
na bavljenje sportom i organizirati  sportska
druzZenja, posjetiti najpotrebitije ¢lanove UTI Zadar
(100%-tno tjelesno oStecenje), organizirati Sto
veéi broj volontera-pomazucih ¢lanova za pomoé
¢lanovima UTI Zadar, biti u kontaktu sa ¢lanovima
u ostalim gradovima nase Zupanije kao $to su Pag,
Gracac, Obrovac, Benkovac, Biograd n/m i otvoriti
podruznice u istima, raditi na prijedlogu moguénosti
uspostavljanja taxi i autobusnog prijevoza za ¢lanove
u Gradovima i op¢inama Zupanije (cca 160 ¢lanova
od ukupno 890) na primjeru organiziranog prijevoza
za OSI na podrudju grada Zadra

nastaviti sa izdavanjem Glasnika Udruge- Objaviti
Vodi¢ za OSI Grada i Zupanije, suradivati i razm-
jenjivati iskustva s ostalim udrugama osoba s in-
validitetom i ostalim udrugama civilnog drustva u
Zadru tj. u cijeloj RH, radom Aktiva Zena osnaziti
i poboljsati status Zena s invaliditetom, organizirati
razne radionice u prostoru/ima UTI Zadar, ovisno
o afinitetima c¢lanova i sponzora, odrzavati plazu
za osobe s invaliditetom na Uskoku i organizirati
susrete i druzenje ¢lanova na isto napraviti reviziju
parkirnih mjesta za OSI i ,znaka pristupac¢nosti®
u suradnji i akciji s MUP-om, Obalama i lucicama,
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posebno nakon uvodenja novog Europskog znaka,
te parkirna mjesta u Gradu (86) oznaciti kao tranzit-
na (max. dozvoljeno parkiranje 4 - 8 sati), potrebna
sredstva za rad UTI Zadar zatraziti od grada Zadra
i Zupanije koji su i do sada osiguravali ve¢inu pri-
hoda za nesmetani rad Udruge. Iznadi i nove izvore
financiranja sve u skladu sa ¢l. 58. Statuta UTI Zadar.
U cilju navedenog Udruga ce se javljati na natjecaje i
odgovarajuce projekte koje raspisu tijela lokalne i re-
gionalne uprave/samouprave, resorna Ministarstva,
Savezi, trgovacka drustva i druge ustanove vezano
za pomoc¢ i ukljuc¢ivanje osoba s invaliditetom u sve
»pore“ drustva Grada i Zupanije.

PRIJEDLOG PREDSJEDNISTVA
UDRUGE TJELESNIH INVALIDA
ZADARSKE ZUPANIJE
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Dodjela zahvalnica za 2016. godinu

Na svecanoj sjednici Predsjedni$tva odrzanoj 22. prosinca 2016. godine dodjeljene su zahvalnice
pojedincima i organizacijama za pruzenu pomo¢ ¢lanovima nase Udruge:

DRUSTVU ZA SPORTSKU REKREACIJU
BRODARICA

za pruzenu pomoc pri uredenju plazZe za invalide
na Vitrenjaku

SANGULIN TOURS d.o.0. BIOGRAD NA
MORU

za ljubaznost i organiziranost u pruzanju usluga
za osobe s invaliditetom

VODOINSTALATERSKI OBRT MALI
BRISEVO vl. Ivica Custi¢
za potporu i pruZenu pomoc osobama s
invaliditetom

G-dinu dr. SLAVKU STANKOVICU
za pruzenu strucnu i nesebicnu pomoc osobama s
invaliditetom

Gospodi MAJI PERANIC- RELJA - djelatnici
BONTECH-d.0.0. ZADAR

za potporu i pruZenu strucnu pomoc osobama s
invaliditetom

G-dinu MARINU TOKICU
za pruzanu pomoc osobama s invaliditetom na
plazi Vitrenjak

G-dinu MATI BILAVERU
za pruZenu pomo¢ osobama s invaliditetom na
plazi Vitrenjak



Medunarodni dan invalida - 3.Prosinca 2016. godine
UTI-Zadar

Glavna skupstina Ujedinjenih naroda, u listopadu 1992. godine na zajednickoj sjednici,
odrzanoj radi obiljezavanja Desetlieca osoba s invaliditetom (1983. - 1992.), usvojila je
rezoluciju kojom se 3. prosinac proglagava Medunarodni dan osoba s invaliditetom.

Nakon ' donosenja predmetne rezolucije, UN-ova Komisija za ljudska prava, u svojoj
rezoluciji od /5. ozujka 1993. godine pozvala je zemlje ¢lanice da isticu obiljezavanje 3. prosinca:
“s ciljem postizanja punog i jednakog uzivanja ljudskih prava i sudjelovanja osoba s invaliditetom
u drustvu”.

Hrvats

kao clanica Ujedinjenih naroda je obvezna obiljezavati 3. prosinac - Medunarodni
dan osoba s invaliditetom. Oko 15% svjetske populacije, odnosno milijarda ljudi Zivi s invaliditetom,
a prema podacima Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo, u Hrvatskoj je oko 510.000 ljudi ili 11%
stanovni$tva ima neki oblik invaliditeta.

Obiljezavanje'Medunarodnog GODINAIV-BROJ 4
dana invalida

% S V€
Na dan koji se obiljezava 3. prosinca u cijelom G'—’ \Jj JJJ‘ »
svijetu i nasa Udruga ve¢ deseti godinu na e
dostojanstven nacin obiljezavaff Medunarodni
dan osoba s invaliditetom.

Ovu godinu 2016., Dan osoba s invaliditetom
obiljezavamo pod sloganom:

“ZAJEDNQ'SMO JACI “

Jer je sigurno d’;{ smo zajedno sa svojim
sugradanima, éql'ﬁicima i suradnicima Grada i
Zupanije, Udrugama i Savezima koji okupljaju
osobe s invaliditetom a posebice s Drzavnim
institucijama mozemo lak$e i brze rjesavati
problemeskojimase susre¢uosobesinvaliditetom.

Povodom Medunarodnog dana invalida, ve¢ Prosinac 2016. godine, Zadar
tradicionalno, predstavili smo i 4. broj Glasnika.
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Odrzana Izborna Skupstina
UTI-Zadar

UDRUGA TJELESNIH INVALIDA ZADARSKE
2UPANIJE ZADAR

Na Izbornoj Skupstini odrzanoj dana 06. Popovi¢, Mile Basic,

travnja 2017. godine izabrani su sliede¢i Zamjenici: Ilija Margarin, Zeljko Banid,
clanovi: za predsjednika Jozo Kasipovi¢, a  Roko Borzin

za dopredsjednika Zeljko Zupanovic. Za zasupnike:

Clanovi Predsjednistva: Anita Rudié, HSUCDP - Filip Jadrijev

Marija Ili¢, Luka Srsen, Hata Radevska, HSUTI - Stanko Panic

Branko Nesovié, Adriana Murat, Pero Zilic SDDH - Jozo Kasipovié

Nadzorni odbor: Ivan Anusié, Sveto
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Iako ove godine nasi clanovi nisu aktivn
sVoji rinosom obiljeZili ovogodisnj
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PRISTUPACNOST STANOVANJA
PREDUVJET UKLJUCIVANJA U
ZIVOT ZAJEDNICE

Savez drustava distroficara Hrvatske - SDDH
¢ini mrezu od 28 udruga osoba s invaliditetom s
podrucja RH. Ove godine, Savez je u suradnji s Udru-
gom tjelesnih invalida Zadarske Zupanije provodio
projekt ,Misi¢na distrofija kao pravo na razlicitost -
6“ financiran od strane Ministarstva znanosti i obra-
zovanja u 9 osnovnih $kola na podrudju Zadarske
Zupanije.

Uz te aktivnosti SDDH uvijek planira i posjete
Mobilnog tima SDDH, koji je zaduzen za sveobuhvat-
nu zdravstvenu, psiholosku i socijalnu procjenu stan-
ja oboljelih na terenu. Budu¢i je u 2017. godini SDDH
nastavio s provodenjem Programa financiranog od
strane Zaklade ,,Hrvatska za djecu® kroz koji su oso-
bama s miSicnom distrofijom osigurani kompleti
uredaja: CliniFLO za jacanje udisajnih misica te Aca-
pella i Lupkalica za odrzavanje higijene disnih puto-
va, Mobilni tim je u Zadru posjetio Kristiana Burcula
koji boluje od misi¢ne distrofije.

Unatoc¢ brojnim aktivnostima i snaznom poti-
canju svijesti drustvene zajednice o pristupacnosti i
ovdje smo svjedocili da mladi student ekonomije na
Sveucilistu u Zadru nema mogucnosti izlaska iz stana
jer su 32 stepenice nepremostiva prepreka. Jedino
rje$enje koje trenutno funkcionira jest da ga otac sva-
kodnevno barem dva puta u kolicima prenosi po ste-
penicama.

Ako i izuzmemo da se zdravstveno stanje oca
iz dana u dan pogors$ava, moramo imati na umu jos
tezu Cinjenicu, a to je da se riziku od opasnosti pada
izlazu i Kristian i otac i da to moze izazvati nesagl-
edive posljedice. Nakon procjene stanja, SDDH je
pronasao rjeSenje te u suradnji sa Zajednicom saveza
osoba s invaliditetom (SOIH) i Drustvom distrofi¢ara
Zagreb (DDZ) nabavio prijenosnik za stepenice. Pri-
jenosnik su Kristianu urucili predsjednica SDDH
Marica Miri¢ i predsjednik Udruge invalida Zadar-
ske Zupanije - Jozo Kasipovi¢ sa suradnicima. Valja
naglasiti da su predstavnici SDDH bili posebno pon-
osni na Kristianovu izjavu da se tjedan dana nakon
koristenja uredaja za disanje osjeca bolje.

No ukoliko vam se ¢ini da je ovim rjeSenjem
pitanje kvalitete Zivljenja Kristiana Burcula rijeseno
- ipak nije. Radi se o privremenom rjesenju uz koje
Kristian jo$ uvijek ovisi o pomo¢i druge osobe, $to
zasigurno ne bi bilo primjenjivo za njegov cijeli Zivot.

Iako RH jo$ uvijek nije donijela Zakon o so-
cijalnom stanovanju, brojne lokalne zajednice donose
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vrlo kvalitetne odluke za rjeSavanje pitanja stanovanja
osoba s invaliditetom. Jedan od takvih primjera je i
grad Zadar te ovom prilikom apeliramo i molimo da
se Kristianu Burc¢ulu dodijeli pristupacan stan kako bi
kao uspjesan student imao priliku da se zaposli i da
zivi od vlastitog rada.

Marica Miri¢,
predsjednica SDDH



OBILJEZAVANJE
NACIONALNOG
DANA OBOLJELIH OD
NEUROMUSKULARNIH
BOLESTI

Nacionalni dan oboljelih od neuromusku-
larnih bolesti obiljezava se 21. svibnja te se
na taj dan posebno pokusava ukazati da svi
oboljeli od neuromuskularnih bolesti trebaju
nasu pomo¢ svaki dan kako bi prebrodili bari-
jere s kojima se susrecu.

U UTI-Zadar taj dan smo ve¢ tradicionalno
obiljezili u suradnji s ucenicima Srednjos-
kolskog dackog doma, koji su izloZbom svo-
jih radova, pjesmom i glazbom uvelicali ovo
obiljezavanje.
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Ciscéenje plaze za OSI
na Vitrenjaku

Devetu godinu za redom
Udruga je sudjelovala u
tradicionalnom cis¢enju plaze
za OSI na Vitrenjaku u suradnji
s SRD ,,ZUBATAC* Zadar,
Nasadi d.o.0 1 J.K.USKOK uz
pomo¢ i podrSku Grada Zadra.

Plaza je o€iS¢ena i spremna
za koriStenje svim osobama s
inaliditetom.

Plazu je posjetila 1 podrzala
akciju1 dogradonacelnica
Jagoda Surac.



NACIONALNI DAN OSOBA S
CEREBRALNOM I DJEC]IOM
PARALIZOM

Cerebralna paraliza moze se definirati kao
grupa poremecaja pokreta 1 polozaja uzrokovana
defektom ili oSte¢enjem nezrelog mozga. Pojam
“cerebralna” odnosi se na mozak, a “paraliza” na
poremecaj pokreta i polozaja.

Budué¢i da nema dva ista djeteta s
cerebralnom paralizom potreban je individualni
program tretmana. Fizikalni terapeut, radni
terapeut 1 govorni terapeut nastojat ¢e poboljsati
djetetov posturalni tonus, pokrete 1 govor.
Ucinkovitost fizikalnog tretmana ovisi o tezini
ostec¢enjamozgaipostojanju drugih oStec¢enja, kao
Sto su malformacije i1 defekti osjetila, epilepsija 1
drugo, te o samom tretmanu, tj. vrijeme kad je
zapocet, koliko je ciljan i1 kakvim se intenzitetom
provodi.

Roditelji moraju prihvatiti svoje dijete
kao osobu kojoj se dogodilo da ima cerebralnu
paralizu, a ne kao cerebralno paralizirano dijete.
Najvazniji terapeuti

u tretmanu djeteta su

roditelji. S rastom djeteta individualna terapija
postaje nedovoljna. Dijete je potrebno ukljuciti u
vrti¢, a kasnije 1 u Skolu.

Socijalne usluge za osobe s invaliditetom
se joS wuvijek ne pruzaju u dovoljnom
opsegu 1 prema stvarnim potrebama, te je
izrazit manjak brojnih usluga za djecu s
teSko¢ama u razvoju unato¢ viSegodiSnjim
inicijativama 1 pokazateljima udruga osoba s
invaliditetom koje se financiraju projektno.

Obiljezavanjem ovogodisnjeg
Nacionalnog dana osoba s cerebralnom paralizom
zelimo prikazati rad udruga osoba s invaliditetom
1 doprinos socijalnim uslugama u zajednici
utjecati na javnu svijest o problemu, iskazati
potrebu za ravnomjerno zastupljenim uslugama
te integrirati usluge u sustav financiranja udruga
osoba s invaliditetom na odrziv nacin.
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Uzrok: Mutacija gena Potrebna je potpora u mnogim

podrucjima:

DMD uzrokuje znac“:ajén gubiték 7
misi¢ne mase te slabljenje i

Sl e Utvrdivanje genetskog uzroka
propadanje misica

® Procjena snage misica

o v : * Prilagodbe na vjezbanje i potrebnu
Jos uvijek nema lijeka, ali se

- - opremu
tre.nut.?'o pr-ovooh \gsf Old 6Odk,||_'ka'h * Dobivanje pristupa pomagalima za
ispitivanja na ol (;Je ima diljem disanje
g ® Procjena i utvrdivanje prehrane
Vedini oboljelih od DMD bolest je ‘ Spge;avanje'z.| ||sprayljanje
dijagnosticirana do pete godine _ detormacije kostiju
Sivota, a kolica pocinju koristiti prije B8 Nadziranje i kontroliranje rada srca
navréenih 12 godina e Otklanjanje poteskoca kod ucenja i
ponasanja

Bolest utjece na misice koji se kor-
iste za kretanje, zvakanje, gutanije,
disanje te na sréani misic




Preporuke za Duchenneovu miSi¢nu distrofiju

04/2014 Vodic

D ijjagnoza e Ukoliko postoji kasnjenje u motorickom razvoju ili poviSeni jetreni enzimi, u€initi kreatin-kinazu (CK)

www.ChildMuscleWeakness.org e Ukoliko je nalaz CK povisen (CK > 800), potrebno je uciniti geneticko testiranje na
Duchenneovu misi¢nu distrofiju e Diskutirajte o testiranju nosioca, o savjetovanju majki u njihovom reproduktivnom
razdoblju i testiranju drugih ¢lanova uze i Sire obitelji

potreba sredstava e Uputite na pouzdane, vjerodostojne izvore informacija na internetu. Ponudite kontakt s organizacijama
bolesnika (ParentProjectMD.org, TREAT-NMD.eu, UPPMD.org) e Organizirajte pracenje preko centra za neuromisi¢ne
bolesti koji ima iskustvo u brizi o osobama s Duchenneovom distrofijom

C kortikosteroidi ® ZapocCnite rano! Diskutirajte o koristi i mogu¢im nezeljenim posljedicama upotrebe kortikosteroidne
terapije od 3. godine zivota ili od najranijeg uzrasta kad je lijek mogao biti uklju¢en e Procijenite ucinkovitost i nezeljene
ucinke kortikosteroidne terapije pri svakoj neuroloSkoj kontroli e Razgovarajte o razlozima za dugotrajnu upotrebu

kortikosteroida

kontrola srca e Kardioloski pregled (ukljucuju¢i UZV ili MR srca) u vrijeme postavljanja dijagnoze ili do 6. godine Zivota a
potom svake druge godine do 10. godine (ili po potrebi), potom jedanput godi$nje (ili ¢esce ukoliko je potrebno) e
Razmotrite upotrebu lijekova za srce ako je na MR pregledu nadena fibroza, ili kod svakog smanjenja sréane funkcije ili kod
popustanja srca (FS-frakcija skracenja < 28% ili ejekcijska frakcija < 55%)

dukacija o pravilnoj ishrani e Kontrolirajte tjelesnu teZinu e Razgovarajte o dijeti (zdravoj ishrani, kalciju i vitaminu D) e
Procijenite akt gutanja i potrebu za intervencijom e LijeCite gastroezofagealni refluks i konstipaciju ukoliko je potrebno

ikad ne zaboravite fizikalnu i okupacijsku terapiju, fizikalnu medicinu i rehabilitaciju e Specijalisticka procjena svakih
4-6 mjeseci ® Razgovarajte o prevenciji kontraktura (uloSci, vjezbe istezanja) odgovarajuc¢im vjezbama, dostupnim
pomagalima za kretanje (skuteri, kolica) i drugim pomoénim sredstvima (krevet, pomo¢ za ruke, lift itd.)

e zaboravite niti gustocu kostiju e Ukoliko uzimate kortikosteroide provjerite 25-OH vitamin D prije pocetka steroidne

N terapije a potom jedanput godidnje e Dodajte vitamin D ukoliko je potrebno e Razgovarajte o adekvatnom unosu kalcija i
vitamina D e Razgovarajte o neophodnosti mjerenja gustoce kostiju i upotrebi bisfosfonata e Procjenjujte rizik od pojave
skolioze u periodu samostalnog kretanja a kod postojece skolioze analizirajte stanje kraljeznice

valuacija disanja e Testirajte plu¢nu funkciju barem jedanput dok je pacijent pokretan i svake godine nakon gubitka

E sposobnosti hoda e Diskutirajte o asistiranom iskasljavanju kad je maksimalan protok pri kaslju < 270 litara po minuti ili ako
kasalj postane slabiji (koristite za vrijeme respiratornih bolesti kod pokretnih pacijenata a tijekom dana i po potrebi nakon
gubitka sposobnosti hoda) e Diskutirajte koriStenje neinvazivne metode noc¢ne ventilacije (Bi-PAP) ako postoji potreba ili
kada dode do smanjenja forsiranog vitalnog kapaciteta (FVC < 30%) e Vodite racuna o redovitim imunizacijama ( godi$nje
protiv gripe) e Lijecite respiratorne infekcije na vrijeme i agresivno

entalno zdravlje e Prilikom svake posjete procijenite prilagodavanje, prihvacanje bolesti, emocionalne i poremecaje
ponasanja te socijalnu izolaciju pacijenta i obitelji ® Testirajte na poremecaje ucenja, probleme u govoru, na poremecaje
manjka paznje (ADD), poremecaje manjka paznje i hiperkinetiCkog ponasanja (ADHD), na autizam i opsesivno-kompulzivni
poremecaj (OCD) e Provedite neurokognitivnu evaluaciju prilikom postavljanja dijagnoze i prije redovitog Skolovanja;
trijaza/usmjeravanje prema potrebama e Diskutirajte potrebu za individualiziranim, posebnim planom edukacije

D obro upamtiti e Nositi sa sobom posljedniji lijecnicki nalaz ili zakljuc¢ak (o lijekovima i moguc¢im kontaktima za dobivanje
informacija o neuromisi¢nim bolestima). Preporucljivo je posjedovati i uvijek nositi sa sobom iskaznicu za slu¢aj hitnih stanja
e Budite oprezni s uvodenjem u anesteziju : izbjegavajte sukcinilkolin

Preveli:dr.Vanja Zvonar i prof Nina Barisi¢ TREAT-NMD: Duchenneova MD
Referentni centar za pedijatrijske neuromuskularne bolesti RH www.treat-nmd.eu/dmd
http://www.kbc-zagreb.hr/klinike i zavodi/klinika za pedijatriju_/ Savez drustava distroficara Hrvatske

www.sddh.hr
\‘ Care for Duchenne

9 T RGHT— NN\D ParentProjectMD.org/Care

Neuromuscular Network

Parent Project
Muscular Dystrophy

LEADING THE FIGHT TO END DUCHENNE

12/




|

EUROPSKI TIEDAN

MOBILNOSTI 2017

Bivsi ¢lan Europske komisije za okoli§
Margot Wallstrom ustanovio je ,,Dan bez
automobila” (Car Free Day) kao europsku
inicijativu u 2000. Inicijativa je trebala posluziti
kao prilika da gradovi pokazu koliko im je stalo
do njihovog okolisa.

Idejajebiladagradovinatajdanprezentiraju
podruc¢je centra grada u drugacijem svjetlu 1
provedu aktivnosti usmjerene ograni¢avanju
kretanja motornih vozila u pojedinim dijelovima,
ohrabrujuci 1 poti¢uci koristenje odrzivih modela
kretanja naglasavaju¢i vaznost i podiZzuéi svijest
u kolikoj mjeri odabir vrste 1 modela kretanja
gradana utjece na okolis.

Svake godine, pocevsi od 2002., Europski
tjiedan mobilnosti (European Mobility Week) se
organiziraod 16.do22.rujnaiposvecenjeodrzivom
kretanju / mobilnosti. Europski tjedan mobilnosti
pruza mogucénost 1 predstavlja platformu za
lokalne vlasti, kao i dionike civilnog drustva da:

* promoviraju postojece politike, inicijative
1 najbolje prakse vezane uz odrzivo
kretanje u urbanim sredinama;

* doprinesu podizanju svijesti gradana o
Stetnom utjecaju koji postojeci trendovi
kretanja u urbanim sredinama imaju po
okolis 1 kvalitetu zivota;

* uspostave partnerstvo sa lokalnim
dionicima;
* budu dio europske kampanje dijeleci

zajednicke ciljeve i identitet sa ostalim
europskim gradovima;
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* naglase svoju opredijeljenost 1
usmjerenost politici odrzivog kretanja;

* pokrenu nove dugoro¢ne mjere 1 politike.

Ovogodisnji Europski tjedan mobilnosti
odrzava se s temom ,Ekoloska, zajednicka i
inteligentna mobilnost* 1 prateCom akcijom
»Dijeljenjem dobivate vise®, kojom se gradane
nastoji potaknuti na koriStenje zajednickih vrsta
prijevoza (gradskog, medugradskog) te koriStenje
automobila za zajednicku voznju ¢ime je moguce
pridonijeti smanjenju broja automobila na cesti.

Europski tjedan kretanja je manifestacija
posvecena odrzivoj mobilnosti koja se odrzava
u organizaciji Europske komisije 1 nekoliko
europskih organizacija.

UTI-Zadar ukljucuje se ve¢ dugi niz godina
gdje ukazuje na probleme s kojima se osobe s
invaliditetom susre¢u na podru¢ju Grada Zadra 1
Zadarske Zupanije.

Ukazujemo na probleme kao Sto su prilazi i
ulazi u ustanove, problemi parkiranja, kretanja
po nogostupima i svim svakodnevnim barijerama
s kojima se OSI susre¢u u svakodnevnom Zivotu.

Ove godine pod sloganom «U INVALIDSKIM
KOLICIMA KROZ ZADAR» dajemo priliku
osobama s invaliditetom u kolicima da sami
ukazu na sve probleme s kojima se susrecu.

Takoder svake godine apeliramo na naSe
¢lanove i sve gradane da nam ukaZu na barijere
koje uoce u svom kretanju kroz grad.



Financijski

e porsave centri znanja

Nacionalna

o
[]zakladaxa ZA DRUSTVENI RAZVOJ
razvoj
®  civilnoga .

drustva

NEINVAZIVNA
VENTILACUA

“Nikad nemojte izgubiti motivaciju jer
Zivjeti je dokaz prave umjetnosti.”
Stjepan

KAMPANJA “ZA POKRET...”

Potporne tehnologije i zivot...

UREDAJ
ZA ISKASLJIAVANIJE

“Aparat mi je znatno olaksao iskasljavanje,
nakon nekoliko koristenja lakse sam disala.
Jako je prakti¢an, ugodan za koriStenje i ne
iscrpljuje kao ostale metode za iskasljavanje.
Najsretnija bih bila kad bi uskoro bio
dostupan svima kojima je potreban ”

Stella

Uredaj za iskasljavanje ne nalazi se na popisu pomagala koja se dobivaju putem
Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje (HZZO)




BOLIP UPALIT MALDY SVIETLO REGO

1ZA W(%]'L SKABRNJU
: Rk S

U subotu 18. studenog 2017. godine na Narodnom
trgu Clanovi Udruge i gradani Grada Zadra uz
nazoc¢nost predstavnika  Zupanije, gospodina
Bernarda Marune 1 gradonacelnika gospodina
Branka Dukica sa suradnicima upaljene su svijece
na spomen svim Zrtvama Skabrnje i Vukovara.
Paljenjem svijeca poslali smo poruku zajedniStva
svima gradanima Hrvatske da Zzrtve  Skabrnje i
Vukovara nikada nece biti zaboravljene.
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BOLJE UPALITI MALO SVJETLO NEGO PROKLINJATI TAMU
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Bajka o jednom misu

Jednog dana, mis je gledao kroz pukotinu na
zidu farmera 1 njegovu Zenu kako otvaraju
neki paket.

Kakwvu hranu bi to moglo sadrzavati?
Pitao se. Ali kad je otkrio da je u pitanju
miSolovka, bio je uzasnut.

Tréeci kroz dvoriste farme upozoravao je
ostale vicuci: “ U ku¢i je miSolovka! U kuc¢i
je miSolovka!”

Kokos, kvocajuci i ¢eprkajuci, podigne glavu
1 kaze:
“Gospodine Mis, to je ozbiljan problem za
tebe, ali nema bas nikakve posljedice po
mene. Ja se zbog toga ne mogu uzrujavati.”

MiS se okrene prascu i vikne: “MiSolovka
je u kuci! MiSolovka je u kuci!” Prase je
suosjecalo, ali recCe:

“Vrlo mi je Zao, gospodine Mis, ali ja tu ne
mogu niSta uciniti osim moliti. Budi siguran
da st u mojim molitvama.”

Mis tada krene prema kravi: “MiSolovka je u
ku¢i! MiSolovka je u kuci!” Krava rece: “Oh,
gospodine Mi§, Zao mi je zbog tebe, ali s
mog nosa nece faliti koza.”

Tako se mi$ vratio odbijen pognute glave u

kucu kako bi se sam suocio s farmerovom
misolovkom.
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Te noc¢i zacuo se ¢udan zvuk u kucéi - kao
zvuk kad miSolovka uhvati svoj plijen.

Farmerova Zena poZzurila je vidjeti Sto
se uhvatilo. U mraku nije vidjela da je
miSolovka uhvatila rep otrovne zmije. Zmija
ju je ugrizla. Farmer ju je brzo odvezao u
bolnicu 1 ku¢i se vratila s vru¢icom.

Znamo da se vrucica lijecila svjezom
kokoS§jom juhom, pa je farmer zaklao kokos.

Ali bolest njegove Zene se nastavila pa su
je dosli posjetiti prijatelji 1 susjedi. Da bi th
nahranio, farmer je izmesario prase.

Farmerova Zena, nazalost, nije se oporavila,
umrla je. Doslo je toliko ljudi na njen
sprovod, da je farmer morao zaklati 1 kravu
kako b1 osigurao dovoljno mesa za sve njih.

Mis je to sve gledao s velikom tugom kroz
svoju pukotinu na zidu.

Zato, kad i1du¢i put Cujes da se netko suocio
s problemom 1 misli§ da te se to ne tice, sjeti
se - kad je jedan od nas ugroZen, svi smo u
opasnosti. Svi smo umjesani u to putovanje
zvano “Zivot”. Moramo paziti jedni na
druge i ponekad napraviti dodatan trud
da ohrabrimo nekog od nas.



SrednjoSkolski dacki dom je odgojno-
obrazovna ustanova. Dom organizira
odgojno - obrazovnirad, smjestaj i prehranu,
kulturne 1 druge aktivnosti u¢enika u skladu
za Zakonom o odgoju 1 obrazovanju u
osnovnim 1 srednjim Skolama. Djelatnost
Doma dio je djelatnosti srednjeg Skolstva
1 s njim je programski povezana.
Po sastavu Dom je mjeSovit, smjeStajnog
kapaciteta za 300 korisnika. U
Skolskoj godini 2017./ 2018. ukupno je
smjesSteno221 ucenika/ca (95 ucenika i 126
ucenica). Smjesteno je 1 76 studenata/ca.
Zgrada Doma ima dva paviljona, istocni
(tr1) kata 1 prizemlje 1 zapadni dio Cetiri
kata 1 prizemlje. Zgrada je izgradena 1962
god. Po tadasnjim standardima odgovarala
jeuvjetima zivota 1 rada korisnika. Kako je
postojeciobjektzastario trazi stalnaulaganja
da bi udovoljio danasnjem standardu nasih
korisnika. U tom pravcu izmedu ostalog
pripremamo 1 imamo pripremljene projekte

W’

U

za poboljSanje standarda naSih korisnika.
Imamo pripremljen projekt sobe sa
sanitarnim c¢vorovima. Po tom projektu
svaka soba 1mala bi vlastiti sanitarni
¢vor. U prizemlju su projektirane
tri sobe za osobe s invaliditetom.
U 2018. god. planirana je izrada projekta
1 realizacija projekta Prilaza i ulaza osoba
s invaliditetom u Dom 1 ulaza u restoran .
Za realizaciju ovih projekata potrebama
su velika financijska sredstva, koja
mi ne mozemo osigurati samostalno,
kao ustanova. U tom smislu potrebna
nam je pomo¢  Osnivaca 1 drZave.
Nadamo se da ¢emo ovaj drugi Projekt:
Prilaz i ulaza osobama s invaliditetom
u Dom realizirati u 2018, godini.
U ovoj Sk./g. nemamo osoba
S invaliditetom u Domu.

S poStovanjem,
ravnatel]

Ivan DPula,prof.
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Gimnazij
Viadimira Nazora

Gimnazija Vladimira Nazora u
skladu s nacionalnom strategijom za
osobe sa invaliditetom provodi sve
potrebne mjere kako bi omogucila
ucenicima s teSkocama svu potrebnu
podrsku u nastavnom procesu.

U Skoli trenutno ima nekoliko
ucenika koji savladavaju redovan
program uz individualizirane
postupke a medu njima 1 u€enika
sa tezim motorickim poteskocama.
Djelatnici se kontinuirano trude
da se u nastavhom procesu izvrse
sve potrebne prilagodbe koje su
nuzne da se udovolji potrebama,
mogucnostima 1  sposobnostima
ucenika koji imaju bilo koji vid
teSkoce 1li invaliditeta.

U vezi s tim poduzete su odredene
mjere 1 postupci.

Prostori Skole su na drugom katu
zgrade 1 tesko su pristupacni
osobama s invaliditetom pa je u cilju
prilagodbe 1 dostupnosti ugraden
lift u zgradu. U dvoriSnom prostoru
odnosno parkingu obiljezeno je
mjesto za invalide 1 osigurano
parkirnomjesto za vozilo koje prevozi
ucenike s invaliditetom do Skole. Za
dva ucenika osigurana su sredstva
od strane Ministarstva za poseban

prijevoz (roditelji 1th svakodnevno
dovoze i odvoze iz Skole ).

Za ucenicu koja ima teze oSteCenje
vida u sklopu nacionalnog projekta
koristi se wusluga asistenta u
nastavi. Za ovu ucenicu osigurana
su 1 primjerena sredstva za rad tj.
prilagodeni udzbenici 1 koriStenje
digitalne tehnike (laptopa), takoder
je 1 za profesore koji joj predaju
provedena edukacija o inkluzivnom
obrazovanju upravo za ovakve
poteskoce.  Postoji  kontinuirana
suradnja sa djelatnicima Centra koji
su specijalizirani za rad sa osobama
oStecenog vida (centar ,,Vinko Bek*).
Za ucCenike koji imaju teSkoce
u nastavhom procesu u smislu
poteSkoca Citanja 1 pisanja osigurani
su individualizirani postupci
prilagodbe  ispitnth  materijala.
Redovito svake godine na ispitima
drzavne mature ukoliko je potrebno
vrsi se prilagodba ispitne tehnologije.
U Gimnaziji Vladimira Nazora
uvijek je prisutna  atmosfera
empatije 1 podrske prema ucenicima
s teSkocama pa je 22.12. 2015.
potpisana 1 Povelja prijateljstva
Udruge tjelesnih invalida 1 naSe
Skole.
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Dragan Kwiatkowskji
: i

SKULPTURA “DAR ZIVOTA”
ZNAK JE ZAHVALNOSTI
DARIVATELJIMA ORGANA [
CLANOVIMA NJIHOVIH OBITELJI,
CIJOJ DOBROTI I NESEBICNOSTI
DUGUJEMO ZIVOT

HRVATSKA UDRUGA TRANSPLANT




Malo humora

Dode Crnogorac u Englesku, sjedne u pub i vikne konobaru:

- Ejtil o Ulazi Mujo u kafi¢ i vec s vrata vice konobaru:
| konobar mu donese osam Cajeva... - Jarane, daj svakom $to pije, udaje mi se kcer
Habiba!

Zavrtio Mujo tako par rundi, rakije se truse, kad
ga upita Haso:

Hvali se Amerikanac Bosancu kako njegova drzava - Dobro Mujo, od kud ti je zet?
stalno napreduje, kako se kod njih sve bolje i bolje Muijo strusi rakijicu:
Zivi, pa kaze: - A kaze Habiba da je iz nekog Facebooka, ne
- Evo ve¢ sutra mi éemo zivjeti bolje nego danas. znam tocno gdje je to.

A Bosanac mu odgovara:
- Nije to nista, mi ve¢ danas zivimo bolje nego sto
¢emo zivjeti sutra!

Sjedi Crnogorac na stijeni i pusi cigaretu. Dole ispod njega,

u rijeci njegova zena pere ves. Odjednom, odvali se dio

~ stijene i ubije Zenu na licu mjesta.
~ Gleda sve to Crnogorac pa veli:
. - Ovo mi je treca ves masina koja je stradala od kamenca.

A

Stari Duje, koji je cijeloga Zivota navijao za
Zove Dalmatinac mater na telefon: Hajduk, na samrtnoj postelji zavapi:

o N . -Di i i i gall
- “Alo majko, iman dvi visti, jednu losu, a drugu = Dico, dajte mi odma.h Dinamov s,al.
dobrul” - As ti, ¢ada, oli si pred smrt popizdija, pa di ¢es

Dinamov 3al?
- Ajde, ajde, donesite mi ga odmah - boje da
umre jedan njihov nego jedan nas!

- “A koja je dobra?”, pita ga ona

- "Ostavia san drogu!”

- “Bravo sinko, tako triba, a sad mi reci koja je losa?”
- “"A bogati, ne znan di!”

-Zasto Dalmatinci pjevaju samo u klapama?
-Zato $§to su lijeni da bi svirali neki instrument.




Udruga tjelesnif invalida Zadarske Zupanije
Zadar

Sjecanje na Skabrnju i Vukovar - da se ne zaboravi POCETNA

AKCIE
U subotu 18. studenog 2017. godine na Narodnom Trgu zapalili smo svijece u spomen na
Zrtve Skabrnje i Vukovara uz nazoénest gradana, élanova Udruge, ufenika srednjih 3kola, CLANSTVO U UDRUZI
te predstavnika Zupanije i grada. DONATORI

Proéitaj vise - POVIJEST
KONTAKT

ARHIVA
ObiljeZzavanje Europskog tjedna mobilnosti STARE STRANICE

Ove godine pod sloganom «U INVALIDSKIM KOLICIMA KROZ ZADAR~ dajemo priliku
osobama s invaliditetom u kolicima da sami ukaZu na sve probleme s kojima se susrecu.

Proditaj vise »

Cis¢enje plaze za OS| na Vitrenjaku

Devetu godinu za redom Udruga je sudjelovala u tradicionalnom gis¢enju plaze za OSI na

Vitrenjaku Pro€itaj viSe »

Kontakt
Udruga Tjelesnih Invalida Zadarske Zupanije Zadar
Ulica obitelji Stratico 1
Tel/fax:+38523/213-885

E-mail: uti-zadar@zd.t-com.hr
Radno vrijeme: 08:00 do 12:00 svaki dan osim subote i nedjelje
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