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ZGODOVINA SLOVENSKEGA REGISTRA ZA CEREBRALNO 
PARALIZO (SRCP)

• L.1998 formirana Evropska baza podatkov za nadzor otrok s CP (ang. 
Surveillance of Cerebral Palsy in Europe, SCPE)

• SCPE – podatki iz 20 EU držav, 31 medicinskih centrov o otrocih s CP

• L.2010 ustanovitev SRCP na Pediatrični kliniki

• L.2011 vzpostavitev elektronske baze SRCP

• SRCP je del SCPEja

• L.2016 SCPE postane del EU Platforme za Registracijo Redkih 
Bolezni (Platform for Rare Diseases Registration, Joint Research 
Centre (JRC)
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SCPE

Srečanje CIRIUS Kamnik, 19.11.2021

https://eu-rd-

platform.jrc.ec.europa.eu/scpe

https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/scpe


SURVEILLANCE OF CEREBRAL PALSY IN EUROPE (SCPE)

• Zajema več kot 20.000 otrok s CP (roj l. 1975 – 2012)

• Združevanje podatkov iz različnih evropskih centrov:

- poenotena definicija CP

- poenotenje klasifikacijskih lestvic

- longitudinalno epidemiološko spremljanje CP

- možnost zanesljivih analiz (epidemiologija CP pri različnih populacijah, opis 
klinične slike pri redkejših oblikah CP)

- skupna baza za ev. intervencijske študije

- vir podatkov za oblikovanje evropskih političnih strategij o zdravstvenem varstvu, 
izobraževanju in socialnih storitvah

https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/scpe/scpe-network/about-scpe-network_en



SLOVENSKI  REGISTER ZA CEREBRALNO PARALIZO (SRCP)

• Vpis otrok rojenih od l.1998 do l. 2011

• V SRCP je skupno vpisanih prbl 660 otrok 

• Vir podatkov: 

- razvojne ambulante: izpolnjeni vprašalniki za vpis v SRCP s strani razvojnih 

pediatrinj

- dokumentacija Pediatrične klinike

- rehabilitacijski, izobraževalni centri: CIRIUS Kamnik, URI Soča 
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SCPE DEFINICIJA CP

CP označuje trajne motnje gibanja in položaja telesa, ki so posledica

nenapredujoče okvare v razvijajočih se možganih.

Med CP ne spadajo:

• Progresivne nevrološke bolezni

• Bolezni hrbtenjače

• Bolezni z izolirano hipotonijo.

Diagnoza temelji na klinični sliki in anamnezi in zajema bolezni z različno

etiologijo!

Srečanje CIRIUS Kamnik, 19.11.2021



SODELOVANJE PRI DELOVNI SKUPINI  ZA 
POSTNEONATALNO CP PRI  SCPE

• Poenotenje definicije postneonatalne CP: dogodek, ki je vzročen za CP se 

zgodi v obdobje med 29. dnem po rojstvu in 2. letom. 

• Predlagana nova 

klasifikacija postneonatalne CP 
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SRCP VPRAŠALNIK

• Vsebuje vse potrebne postavke za vpis v SCPE + prilagoditve, ki upoštevajo 
slovensko zdravstveno organizacijo

• Definicije, klasifikacije so poenotene s SCPEjem

• Vsebinsko zajema:

- demografske podatke 

- podatke o nosečnosti, rojstvu in perinatalnem dogajanju

- podatke o CP

- podatke o slikovnih nevroloških preiskavah

- podatke o epilepsiji in pridruženih motnjah

- oblike zdravljenja 

- socialno-ekonomske značilnosti
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OBRAZEC SRCP
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PRIVOLITEV ZA VPIS V REGISTER
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V primeru, da se starši/skrbniki 

z vpisom v register CP ne 

strinjajo, otroka anonimno 

vpišemo v SRCP 



SRCP/SCPE PREVALENCA CP
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CP RAZPOREDITEV GLEDE NA GESTACIJSKO STAROST (SRCP)
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Skoraj polovica otrok s CP je 

donošenih.



PODVRSTA CP
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85-90% spastična CP,

9% diskinetična CP,

2-3% ataktična CP



SCPE - REFERENCE AND TRAINING MANUAL

• https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/scpe/reference-and-training-

manual_en
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https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/scpe/reference-and-training-manual_en


RAZPOREDITEV GLEDE NA STOPNJO GROBOMOTORIČNE 
PRIZADETOSTI (GMFCS KLASIFIKACIJA)
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POMEN NEVROFIZIOTERAPEVTOV



RAZPOREDITEV GLEDE NA STOPNJO FINOMOTORIČNE 
PRIZADETOSTI (BFMF KLASIFIKACIJA)

Srečanje CIRIUS Kamnik, 19.11.2021

POMEN DELOVNIH TERAPEVTOV



GOVORNO-JEZIKOVNA MOTNJA (VIKING KLASIFIKACIJA)
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POMEN LOGOPEDOV



KOGNITIVNA OKVARA
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IQ VREDNOSTI
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HUDA INTELIGENČNA MANJZMOŽNOST ( IQ LESTVICA)
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IQ < 20

POMEN SPECIALNIH PEDAGOGOV, 

PSIHOLOGOV, PEDOPSIHIATROV



IZOBRAŽEVANJE OTROK S CP
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MOTNJA VIDNE FUNKCIJE
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Huda okvara vida: 

vidna ostrina < 0.1

POMEN TIFLOPEDAGOGOV, 

OKULISTOV



MOTNJA SLUŠNE FUNKCIJE
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Raven izgube sluha 

>70db na obeh ušesih



PRIDRUŽENA EPILEPSIJA (AKTIVNA OBLIKA)
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L.2011

Slaba tretjina otrok ima 

aktivno obliko epilepsije



SLIKOVNA DIAGNOSTIKA
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Prbl 6% otrok ni 

imelo nikoli 

slikovne dg 

(UZ/CT/MR)



POVEZANOST MED KLINIČNIM IZHODOM IN OBSEGOM 
TERAPIJ,  PODPORNO OBRAVNAVO?
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Vključenost 

v RA med 

1.-3. mes 

in stopnja 

prizadetosti 

po GMFCS

Vključenost 

v RA med 

3.-6. mes in 

stopnja 

prizadetosti 

po GMFCS

Vključenost 

v RA med 

6.- 12. mes 

in stopnja 

prizadetosti 

po GMFCS

Vključenost 

v RA med 

3.-6. mes

in stopnja 

prizadetosti 

po GMFCS



OTROCI VKLJUČENI V RA PO 6. MESECU STAROSTI
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PRISOTNOST RIZIČNIH DEJAVNIKOV V NOSEČNOSTI/  
ZGODNJEM PERINATALNEM OBDOBJU P R I  O T R O C I H  V K L J U Č E N I H  

V  RA NA D 6 .  ME S E CE M S TA RO S TI
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45% otrok, ki  je imelo 

prisotne rizične 

dejavnike, je bilo 

vključenih v RA po 6 

mesecu starosti 



POVEZAVA NACIONALNEGA PERINATALNEGA REGISTRA S 
SRCP
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KAKOVOST ŽIVLJENJA PRI OTROCIH S CP
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KAKOVOST ŽIVLJENJA PRI  OTROCIH S CP
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MOTNJE SPANJA PRI  OTROCIH S CP
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BOLEČINA PRI  OTROCIH S CP
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Pozornost na bolečino, ki 

pomembno vpliva na kvaliteto 

življenja otrok s CP.



SPREMLJANJE KOSTNEGA ZDRAVJA PRI  OTROCIH S CP I I I . -
V.  STOPNJE PO GMFCS
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GENETSKO PRESEJANJE BOLNIKOV NA KO OMRN, 
PEK

• Genetsko presejanje bolnikov s cerebralno paralizo na Pediatrični kliniki v 

Ljubljani

• KDAJ? Pričetek maja 2021-->

• KDO? Bolniki s cerebralno paralizo (CP), ki so vključeni v Slovenski register 

za cerebralno paralizo. Zaenkrat vključenih prbl 120 otrok otrok.

• KAJ? Odvzem krvi za genetsko testiranje – NGS panel več kot 100 genov, ki 

so vzročni za bolezni, ki spominjajo na cerebralno paralizo „CP-mimicking

disease“, vključno z DDC genom.

• ZAKAJ? 20-40% bolnikov z dg CP ima v 

• osnovi genetsko obolenje, ki spominja na CP. Jin SC et al. Mutations disrupting neuritogenesis genes confer risk for 

cerebral palsy. Nat Genet. 2020 Oct;52(10):1046-1056. doi: 10.1038/s41588-020-0695-1

• ZAKAJ? Možnost specifičnega zdravljenja pri določenih genetskih boleznih, 

napovedovanje poteka bolezni, genetsko svetovanje.  
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ZAKLJUČEK

• SRCP je del evropskega registra. https://eu-rdplatform.jrc.ec.europa.eu/scpe

• Pomen registra: usklajenost in oblikovanje skupnih definicij, klasifikacijskih 

lestvic.

• Spremljanje epidemioloških trendov, ovrednotenje oviranosti na različnih 
področjih pri otrocih s CP → sooblikovanje smernic obravnave in političnih 

strategij na področju zdravstvenega varstva, izobraževanja in socialnih 

storitvah.

• Analiza podatkov iz registra – osvetlitev močnih področjih/pomanjkljivosti pri 

obravnavi otrok s CP v našem prostoru in primerjava z drugimi eu centri

• Povezovanje strokovnjakov s področja CP → izmenjava novih spoznanj, 

možnost konzultacij

• Raziskovalno delo – nova spoznanja na področju CP – pomen za razvijanje 

stroke

• Baza podatkov, ki omogoča vključevanje otrok v intervencijske študije 

(tarčna, podporna zdravljenja)
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ZAHVALA

• Staršem in otrokom s CP

• Razvojnim ambulantam, rehabilitacijskim in izobraževalnim ustanovam za 

sodelovanje pri vpisu v SRCP

• VAM ZA POZORNOST!
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VPRAŠANJA?

E – naslov: anja.trohagergeli@kclj.si
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