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Pise: Goran Cop
ZAGREB = PODZEMLJE & NADZEMLJE ~ ZELENO  LICE S NASLOVNICE

Na Celu Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske i Drustva distrofiCara Zagreb je Marica
razvoj& FRABPHEAENja pPraPaFosobd @ hvaliditetom (OSI). Nezaobilazna je figura vise od tri desetl
distrofije prica oprezno, vaze i mjeri svaku rije€. Vodi raCuna o potrebama 60-tak nasih sugradan
momentumu cijele atmosfere tog podrucja drustvene sfere obzirom na cijeli niz aktualiziranih ze
profesionalnoj rehabilitaciji, Zakon o hrvatskom registru osoba s invaliditetom, izmijenjen je Zak
dodatku. Pomaci, govori entuzijasticno i ne bez ponosa, su ogromni u svim smjerovima.

— O Duschenneu se zna sve vise i vise, svakodnevno se unapreduje dijagnostika i terapeutika a
farmaceutska industrija. Znamo da se nasljeduje od majke pa biljezimo fenomen da, obzirom nz
mutacija gena za protein distrofin na X kromosomu zna prespavati generacijama ako se radaju ¢

Simptome bi valjalo brzo prepoznavati i vezati asocijativhom logikom, oslonjenom na argumen
pred odgovornim roditeljskim ulogama, na pravu adresu. Treba reagirati na zastoje u motorici i
djecjoj igri, pseudohipertrofiju potkoljenica, gegajuci hod i Gowersov znak kada se mladi pacije
Sve su to pozivi na uzbunu, pravi alarmi, upozorenja.

— Trenutak suocCavanja s dijagnozom je vrlo Sokantan i doista stresan kako za djeCaka tako i za |
golem izazov u kojem nema mijesta oklijevanju, odugovlagenju i neodlu&nosti. Sto ranije treba kr
svakodnevnom vjezbom s naglaskom na fizikalnu terapiju istezanjem. Na raspolaganju su i sve |

propadanja muskulature odrzavajuéi snagu i izdrzljivost misica.

Nekoliko godina u zagrebackom naselju Novi Jelkovec postoje prostori s brojnim sadrzajima n
vrijeme su se korisnici privikavali na paletu novih moguénosti.

— Neskromno mogu rec¢i da smo pripremili i pustili u uporabu fantastican prostor gdje uz izravnu
podizanju svijesti, znanja i vjestina da si svi zajedno olak§amo terapeutske i rehabilitacijske zah
bolesti koja izaziva brojna ogranicenja, velik je naglasak na pulmoloske i kardioloske smetnje.

Na raspolaganju su pacijentima uredaji za neinvazivnu ventilaciju, za iskasljavanje, uredaji i sp

— Primjerice, opreza nikad dosta, kod koriStenja aparata za neinvazivnu ventilaciju vazno je da st
ispravnu informaciju o stanju, kapacitetu i smetnjama. Krucijalne su kontrakcije misica glavnog «
mozebitnih komplikacija. Mnogo ¢lanova distroficara kod kuée ima vecinu tih pomagala za nepc
intervenciju ali i za poboljSanje ukupnog zivotnog standarda.

Kakav je odaziv distroficara, kako se drzi strucna javnost, kako procjenjujete momentalne odnc
— Sve bolje i bolje. Rado citiram jednu lijecnicu iz KBC Zagreb koja je rekla da su nekad s bolesni
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invaliditetom i nama angaziranima u udrugama povec¢ana odnosno Sk'l:\éana participativnost u ¢
_ZAGREB PODZEMLJE & NADZEMLJE = _ ZELENO LICE S NASLOVNICE o
donosenje Zakona o inkluzivnom dodatku i Zakona o osobnoj asistenturi povijesno vaznim doge
dobivati od 130 do 720 eura mjesecno a i status osobnih asistenata ¢e znacajno napredovati. N
NEDODIRLJIVI DOSJE SHOP
barijerama i da sve to joS i poboljSavamo — naglasava Marica Miric.

(objavljeno 24.11.2023.)

Tekst je realiziran uz financiranje Agencije za elektronicke medije u programu Vijeca za elektroni
objavu radova u elektronickim publikacijama.

Visoki upravni sud: 'HEP mora Juricanu otkriti koliko je
pla¢en promotivni spot i tko ga je izradio'
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Studiranje u predgradu smrti (5.): ‘Suocavanje s dijagnozom je Sokantno’ - Zagrebi
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Lokalne TV izmedu kontroverznih poduzetnika i Serifa (1.): Drzi li osjecki anonimac Z1i STV za Marija Rad

30/08/2023
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