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UVODNIK

Maz-u na pot!

Zelo dolgo se je uresnicevala zamisel o lastni reviji drustva in simbolicno smo jo docakali na
prelomnici tiso¢letja. Zato naj se ta prva Stevilka MAZ-a zaznamuje kot velika vzpodbuda za
nadaljni razvoj drustva in njegovih socialnih programov po potrebah in v interesu slovenskih
distrofikov.

Posebej razveseljivo je, da smo ustvarjalci revije sami distrofiki in da se je okrog revije zbrala
skupinica mladih ljudi, ki zagotavljajo reviji obetavno prihodnost. Clanki so se pripravljali vse od
novega leta in zajemajo Stevilne drustvene, pretekle in sedanje, dogodke. Nas3 cilj je, da bi MAZ
postal sinonim za spoznavanje tekoega dogajanja, hkrati pa tudi ljudi seznanjal s pomembnimi
preteklimi doseZki, ki so vtkani tako v sedanja prizadevanja, kakor tudi v prihodnje ambicije po
kvalitetnem Zivljenju.

RazmiSljanje in reSevanje lastnih problemov v informacijski dobi je v Sloveniji distrofikom dostopno
- neposredni dokaz tega je v druStvu prodorno oblikovanje izvirnih interesov in njihovo druzbeno
uveljavljanje, pravzaprav hitro profiliranje ekonomskih potencialov vec ali manj odrinjenih ljudi v
ucinkovito trzno invalidsko podjetje in domiselno ustvarjanje obmorske institucije za ohranjanje
zdravja in doseganje znatilnih socialnih ciljev. Ali tudi MAZ pomeni naértno prodiranje distrofikov na informacijsko podrogje ?

Zamisel o imenu revije MAZ se je izoblikovala Ze pred kaksnimi petimi leti, ko smo v Domu dva topola v Izoli razpravljali o
zunanji scenski podobi dobrodelne glasbene prireditve v najvedji ljubljanski diskoteki. Koncerta v korist slovenskih distrofikov
7al ni bilo, ostalo pa nam je izvirno poimenovanje za revijo. Morda bomo izvedbo oziroma izpeljanko besede MAZ kdaj
uporabljali tudi kot glagol ali pridevnik.

Verjetno je potrebno poudariti tudi to, da revija ni namenjena samo distrofikom, njihovim starSem in drugim druZinskim
¢lanom, temve¢ enako vsem ljudem iz javnega Zivljenja, ki so pripravljeni nesebi¢no sodelovati z distrofiki in drugimi
invalidi.Namenjena je ljudem, ki so pripravljeni proucevati naSe zapletene socialne, zdravstvene in druge stiske ter storiti
kak3no plemenito dejanje ali vsaj izreCi prijazno besedo, ki mnogokrat veliko bolj pomaga, kakor si to obicajno ljudje

predstavljamo.
Sy
“Boe'

Boris Sustarsic,
predsednik Drustva distrofikov Slovenije
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Dosedanje ugotovitve

CoQ1o0 je osrednji sestavni del
mitohondrijske dihalne verige, kjer ga
je najvec od vseh drugih ¢lenov dihalne
verige. Mitohondrije bi lahko poimeno-
vali energijske akumulatorje celice,
dihalna veriga pa predstavlja neke vrste
znotraj celi€no presnovo in je proces, ki
celici preskrbi energijo. Najbolj znani
delovanji CoQio sta sodelovanje pri
prenosu elektronov in antioksidacijsko
delovanje. Obe potekata v mitohondrijih,
torej v energijskih akumulatorjih celice,
in zagotavljata po eni strani zalogo ATP
(celicne energije), po drugi pa varstvo
mitohondrijev pred prostimi radikali, ki
so sami po sebi Skodljivi.

Pri cloveku je najvec CoQio v srcu
(kakih 110 pg/g tkiva), potem pa v raznih
organih in tkivih v padajocih koncen-
tracijah, do najmanjse (8 pg/g) v pljucih.
V serumu (krvi) ga je povprecno le o,7
pg/ml. Clovek ima najve¢ CoQio pri
dvajsetem letu, nato pa cedalje manj.
Malo je znanega o mehanizmu razgra-
dnje CoQz1o, hitrost pa je v vseh tkivih
priblizno enaka in je med 50 in 150 ura-
mi, torej kar poc¢asna. ZmanjSanje kon-
centracije CoQ10 so za zdaj ugotovili pri
degenerativnih misicnih boleznih, kar-
diomiopatijah (obolenjih sréne misice)
in hepatocelularnemu karcinomu (raku
jeter), nekoliko zveCane pa pri degenera-
tivnih boleznih moZgan.

Vecja koncentracija CoQ1o v srcu v
primerjavi z drugimi organi je kazalec
velike aktivnosti CoQ1o v tem organu in
pri bolnih srcih so ustrezno temu vselej

ZDRAVSTVO

UCINEK KOENCIMA Q10
NA MISICNO DISTROFIJO
IN SPINALNO MISICNO

ATROFIJO

TRENUTNO POTEKA V OKVIRU NASEGA DRUSTVA STUDIJA S
KATERO POSKUSAMO UGOTOVITI MOZNE KLINICNE UCINKE
REDNEGA IN DOLGOTRAJNEGA JEMANJA KOENCIMA Q10
(CoQ10) PRI BOLNIKIH Z RAZLICNIMI OBLIKAMI MISICNE
DISTROFIJE IN SPINALNE MISICNE ATROFIJE.

nasli zmanjSano koncentracijo. Po tej
spoznavi so Japonci prvi na svetu zaceli
takim bolnikom dodajati CoQ1o, in to z
uspehom. Od tedaj ga redno uporabljajo
v klinicne namene, mocno pa se je
razSirila tudi lai¢na raba kot vsako-
dnevno dopolnilo k hrani. Ve¢ milijonov
Japoncev ga redno jemlje kot antiok-
sidant. Leta 1993 so Italijani napravili
veliko raziskavo o ucinkovitosti CoQ1o
kot dodatnega zdravila pri odpovedo-
vanju srca in o morebitnih stranskih
ucinkih. 2500 bolnikov je tri mesece
jemalo povpre¢no po 100 mg CoQ10 na
dan. Razli¢ni klini¢ni simptomi (znaki)
so0 se izboljsali za 50 do 80 %, neZelenih
pojavov pa je imelo le pet bolnikov. Tudi
v drugi veliki poskusni skupini bolnikov
(1715) s kroni¢nim odpovedovanjem srca
se je po trimese¢nem dajanju po 50 mg
CoQ1o na dan stanje bistveno izboljsalo
in tudi neZelenih ucinkov ni bilo.

Pri miSi¢nih in Zivéno-miSi¢nih bole-
znih je srce pogosto prizadeto. V nasi
predhodni Studiji smo opredelili stanje
sréno-Zilnega sistema pri 227 obolelih z
razlicnimi oblikami miSi¢nih in Zivéno-
miSi¢nih bolezni. Ocenjena je bila po-
gostnost sréne prizadetosti na osnovi
ugotovljenih sprememb v EKG (elektro-
kardiogramu - zapisu sréne aktivnosti)
pri bolnikih z dolo€eno obliko bolezni.
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NajpogostejSe so bile spremembe v EKG
pri bolnikih z Beckerjevo miSi¢no
distrofijo pri 80%, z Duchennovo misi¢no
distrofijo (76%), s spinalno misi¢no
atrofijo tip 2 (70%), z ramensko-mede-
ni¢no obliko migi¢ne distrofije (66%), z
miotonicno distrofijo (65%), s facio-
skapulo-humeralno obliko miSi¢ne
distrofije (37%), in s spinalno misicno
atrofijo tip 3 pri 25%.

Ameriska zdravnika Folkers in Simon-
sen sta leta 1995 opisala dva dvojno
slepa poskusa s CoQ1o in s placebom
pri obolelih z miSi¢nimi in Ziv€no-
miSicnimi obolenji. Slepi poskus oziro-
ma slepa Studija pomeni, da oboleli v
enem obdobju prejema zdravilo, v
drugem obdobju pa tako imenovani pla-
cebo - laZni nadomestek zdravila (ta
navzven zgleda natanko tako kot zdra-
vilo, ista oblika in barva tablete ali
kapsule, vendar zdravilne sestavine ne
vsebuje), sam oboleli pa v slepi Studiji
ne ve, kdaj dobiva zdravilo in kdaj laZni
nadomestek - placebo. Pri dvojno slepi
Studiji, pa niti oboleli, ki dolo¢en pre-
parat jemlje, niti zdravnik, ki Studijo
vodi, ne vesta, kdaj oboleli dobiva
zdravilo in kdaj placebo. Z dvojno slepo
Studijo dobimo najbolj zanesljive in
objektivne rezultate, saj pri tem odpade
kakrenkoli subjektivni vpliv - ko si



Clovek predstavlja, da mu nekaj pomaga,
v resnici pa ni rezultata. Subjektivni vpliv
je posebej pogost pri alternativnih meto-
dah zdravljenja, npr. bioenergija, ko
¢lovek sam sebe prepricuje ali ga prepri-
Cuje bioenergetik, da je boljSi oziroma,
da se boljSe pocuti.

V prvem ameriskem dvojno slepem
poskusu je bilo vklju€enih 12 obolelih z
razlicnimi oblikami miSi¢no in Zivéno-
miSi¢nih bolezni, starih od 7 do 69 let.
Dajali so jim dnevno 100 mg CoQz1o ali
odgovarjajo¢ placebo v obdobju treh
mesecev. |zboljSanje fizi€nega stanja so
ugotavljali pri Stirih od osmih obolelih,
ki so dobivali zdravilo in pri nobenem
od Stirih, ki so dobivali placebo. Pri treh
od Stirih obolelih, ki so najprej dobivali
placebo se je fizicno stanje kasneje, ko
so dobivali CoQ1o izboljsalo. IzboljSanje
fizicnega stanja pa je bilo ocenjeno bolj
na subjektivni kot objektivni nacin.
Koncentracija CoQz1o v krvi obolelih pred
Studijo je bila v obmocju od o,5 - 0,84
pg/ml, in pri vseh obolelih, ki so dobivali
CoQzo je prislo do signifikantnega (stati-
stitno pomembnega) povecanja v kon-
centraciji CoQ1o v krvi, medtem ko tega
poveclanja niso ugotovili pri nobenem
od obolelih, ki so dobivali placebo. V
drugi dvojno slepi poskus s CoQ1o je
bilo vklju€enih 15 obolelih z razli¢nimi
oblikami miSi¢nih in Ziv€no-miSicnih
bolezni. Pri obolelih so na neinvaziven
nacin spremljali okvarjeno sréno funk-
cijo. Pri vseh obolelih, ki so prejemali
CoQ1o0 so ugotavljali signifikantno
izboljSanje sréne funkcije, pri nekaterih
se je ta celo izboljSala do normale.
Ocenjevali so tudi nekatere klini¢ne
pokazatelje fizicne zmogljivosti bolnikov,
posebno hojo, tek, vzdrZljivost, itd.
Ceprav je bila ocena omenjenih klini¢nih
pokazateljev subjektivna, pa je bila po
navedbah avtorjev, vseeno veljavna.

IzkuSnje so pokazale, da je za dosego
kateregakoli zdravilnega namena potreb-
no dolgotrajno, nekajmeseéno jemanje
CoQ1o. Odmerki, uporabljeni v zdravilne
namene, so od 50 do 150 mg na dan;
za krepitev zdravja in kot reden dodatek
k vsakodnevni prehrani za preprecevalne
namene pa so manjsi. Zgoraj omenjena
ameriSka avtorja zakljucujeta, da je bila
v njuni Studiji doza 100 mg CoQ1o,
kolikor so dobivali oboleli prenizka in
da je bil ¢as Studije 3 mesece prekratek.
Predpostavljata, da bi ob poskusu z
dnevno dozo 300 do 400 mg CoQ1o bilo
izboljSanje metaboli¢nega in fizicnega
stanja obolelih Se bolj ob&utno.

ZDRAVSTVO

CoQzo ni niti beljakovina niti telesu
tuja snov. Zato ne pricakujemo niti
anafilakticnih (hudih alergi¢nih reakcij)
niti hujSih drugih stranskih ucinkov.
Zdravilni odmerki za ¢loveka so brez
neZelenih posledic. Relativno malo Studij
poro€a o stranskih ucinkih povecanih
doz CoQzo. Do zdaj najvedje, pri loveku
uporabljene odmerke so uporabili pri
poskusu zdravljenja Huntingtonove
bolezni (huda nevroloska bolezen).
Desetim bolnikom so Sest mesecev dajali
po 600 do 1200 mg CoQ10 na dan. Vsi
bolniki so s tem odmerkom vzdrzali do
konca, Stirje od njih so imeli blaga stran-
ska ucinka hiperacidnost (povecanje
Zelodcne kisline) in glavobol.

.0 ’OCOQ.ll
COQJLO

boQ10 0010

UdeleZenci

V naso studijo je vkljucenih 5o obo-
lelih z razli¢nimi oblikami miSi¢ne distro-
fije in spinalne miSi¢ne atrofije. Vecina
jih je pokretnih. Stari so med 18 in 55
let. Studija bo potekala 8 mesecev. Vsak
bo 4 mesece dobival zdravilo in 4
mesece placebo. Niti oboleli niti zdravnik
ne bosta vedela kdaj bo kdo dobival
zdravilo in kdaj placebo. Oboleli bodo
jemali 2 krat 2 kapsuli dnevno. Kapsule
zdravila bodo vsebovale po 100 mg
CoQio, tako da bo oboleli v obdobiju,
ko bo prejemal zdravilo, dobival dnevno
400 mg CoQio. Seveda se kapsule
zdravila navzven ne razlikujejo od kapsul
placeba. Izbrane parametre bomo merili
pred pricetkom Studije in ob koncu
vsakega 4-meseCnega obdobja.
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Merjeni parametri

— koncentracija CoQ1o v krvi

— koncentracija CK v krvi (CK je kreatin
kinaza, poseben encim, ki je poviSan
v krvi pri obolelih z mii¢no distrofijo
in ki nam opredeli stopnjo propadanja
miSi¢nih vlaken)

— EKG (elektrokardiogram - zapis sréne
aktivnosti)

— Spirometrija (merjenje dihalnih
funkcij)

— pulz in krvni tlak

—analiza plinov v arterijski krvi
(neinvazivna)

— kompleten hemogram, elektroliti,
jetrni in ledvicni testi, koncentracija
holesterola in mascob v krvi, krvni
sladkor

— viSina, teZa in telesna temperatura

— izometri€no merjenje miSicne moci
vsaj dveh misicnih skupin (ene na
zgornjih in ene na spodnjih udih)

— meritev utrujanja

— merjenje €asa hoje po ravnem na
doloCeno razdaljo in po stopnicah
(doloceno Stevilo stopnic), merjenje
¢asa vstajanja s tal in s stola, merjenje
¢asa voZnje vozicka na dolo€eno
razdaljo za nepokretne

— ocena subjektivnih znakov (bolniki
bodo izpolnjevali poseben vprasalnik)

Stroski Studije

Vse stroSke povezane s Studijo krije
Drustvo distrofikov Slovenije; med
stroSke pa spada nabava zdravila in
placeba, stroski meritev, prevozi na
meritve, ter pijaca in hrana za obolele
in osebje, ki pri meritvah sodeluje. Vse
meritve potekajo v Domu dva topola v
Izoli. Pri nabavi zdravila in placeba je
veliko pomagala farmacevtska druzba
Pharma Nord, ki zdravilo in placebo
izdeluje in nam je za izvedbo Studije
omogocila obCuten popust pri nabavi
CoQuo preko njihovega zastopnika firme
Mic - Menges in njenega direktorja, dr.
Nikole Krstica.

doc. dr. Anton Zupan, dr. med.

Viri:

1. Pavlin R. Ubikinon (koencim Q10). Zdrav
Vestn 1997; 66: 137-40.

2. Folkers K, Simonsen R. Two successful
double-blind trials with coenzyme Q10
on muscular dystrophies and neurogenic
atrophies. Biochim Biophys Acta 1995;
1271: 281-6.



Spinalna miSi¢na atrofija /SMA/ je tudi v
Sloveniji ena najpogostejSih ZivEno
miSicnih bolezni pri otrocih za katero
zboli priblizno eden od 6000 Zivorojenih
otrok. Vzrok za nastanek bolezni je v
spremembi dedne snovi .

K razumevanju vzrokov bolezni sta
bistveno prispevali dve pomembni znan-
stveni odkritji. Do bistvenega napredka
v razumevanju bolezni je prislo 1990 leta,
ko so z obsirnimi raziskavami odkrili, kje
v Cloveskem genomu (genom - celotna
dedna snov) se ta sprememba nahaja.
Bolezen je povezana z genetsko spre-
membo na petem kromosomu. Se ve&jo
prelomnico v razumevanju bolezni, pa
je prineslo odkritje gena (gen- osnovni
nosilec dednih lastnosti), ki je odgovoren
za bolezen, leta 1995. Gen so poimenovali
SMN in bi naj bil odgovoren za preZivetje
Zivénih celic v hrbtenjaci. Ugotovili so,
da je najpogostejSi vzrok za nastanek
bolezni izguba (taki izgubi pravimo
delecija) doloCenega dela tega gena.
Tako spremembo so nasli pri 95% bolni-
kov s SMA, predvsem tipa | (Werdnig -
Hoffmanova bolezen, ki lahko nastopi
Ze ob rojstvu ali v prvih Sestih mesecih
Zivljenja), tipa Il (intermediarna oblika
bolezni, ki se obi¢ajno pojavi po Sestem
mesecu starosti) in tipa Il (Kugelberg-
Welandrova bolezen, ki se pojavi po
osemnajstem mesecu starosti in predsta-
vlja najmilej3o obliko bolezni).

Ce ugotovimo, da je pri bolniku prisotna
genetska sprememba v SMN genu, s tem
lahko zanesljivo ugotovimo vrsto bolezni
in njeno genetsko naravo.

ZDRAVSTVO

DIAGNOSTIKA

SPINALNE

MISICNE ATROFIJE

CE UGOTOVIMO, DA JE PRI BOLNIKU PRISOTNA GENETSKA
SPREMEMBA V SMN GENU, S TEM LAHKO ZANESLJIVO
UGOTOVIMO VRSTO BOLEZNI IN NJENO GENETSKO NARAVO.
TEST, S KATERIM UGOTAVLJAMO OPISANE SPREMEMBE V
SMN GENU (DELECIJE) PREDSTAVLJA NAJBOL) ZANESLJIV
DIAGNOSTICEN TEST IN JE ZE POSTAL DEL OSNOVNE
MEDICINSKE OBRAVNAVE VSEH BOLNIKOV S SMA.

Test, s katerim ugotavljamo opisane
spremembe v SMN genu (delecije), pred-
stavlja najbolj zanesljiv diagnosticen test
in je Ze postal del osnovne medicinske
obravnave vseh bolnikov s SMA.
Tak3no natancno ugotavljanje specificne-
ga vzroka bolezni je pomembno pred-
vsem zato, da bolnike in njihove starSe
lahko obvestimo o vzroku bolezni ter jim
tako hkrati ponudimo tudi moZnost gene-
tskega svetovanja. StarSa, ki Ze imata
enega bolnega otroka imata namrec
zvisano tveganje za rojstvo otroka z isto
boleznijo (to tveganje zna3a 25%).
Spremembe na SMN genu je moZno
ugotavljati tudi v nosecnosti, kar omogo-
Ca preprecCevanje ponovnega rojstva
otroka s spinalno misSi¢no atrofijo, saj
lahko starSema ponudimo prenatalno
diagnostiko.

V Sluzbi za medicinsko genetiko Gineko-
loSke klinike v Ljubljani se v sodelovanju
z nekaterimi domacimi ustanovami (Pedi-
atri¢no kliniko v Ljubljani, NevroloSko
kliniko v Ljubljani in InStitutom za
rehabilitacijo invalidov Slovenije) Ze
dolga leta ukvarjamo z genetskimi
spremembami pri Zivéno miSi¢nih
boleznih. Razvili smo tudi molekularno
genetsko diagnostiko za vec Zivéno
miSi¢nih bolezni. Pri tem sodelujemo s
Stevilnimi ustanovami v tujini.
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Leta 1998 smo vpeljali tudi direkten
diagnosti¢en test za SMA. Zaradi Ze
opisanega pomena natancne SMA dia-
gnostike jo Zelimo ¢im prej ponuditi vsem
zainteresiranim druZinam z obolelimi
druZinskimi ¢lani.

Za morebitna dodatna vprasanja in
naro€anje smo vam z veseljem na voljo
na telefonski tevilki (061) 140 11 37. [l

dr. Ales PraZnikar

vtor prispevka dr. Ales PrazZnikar

Ewsm




SRECANJE MIASTENIKOV

ZAVZETO O
LASTNEM
ZDRAVJU

Bolezen miastenia gravis se
uvrsca med tipi¢na Zivéno - misicna
obolenja. Povzro¢a hudo invali-
dnost, ki pa jo je danes z vrsto
medicinskih ukrepov Ze moZno
ublaZiti. Svojstvene teZave nasta-
jajo tudi v socialnem Zivljenju. Da
bi Drustvo distrofikov te svoje clane
podprlo, je bilo ponovno organi-
zirano specializirano srecanje, ki je
18.3. letos potekalo v predavalnici
InStituta RS za rehabilitacijo. O
dogodku je porocalo tudi dnevno
Casopisje in televizija.

ZDRAVSTVO

Doc. dr. Anton Zupan je podrobno obrazloZil kako v Domu dva topola v Izoli poteka
obnovitvena rehabilitacija, ki glede na medicinske indikacije zajema tudi miastenike.

Srecanje je vodil odbor miastenikov, ki ga
sestavljajo: Vika Tomazin, Lojze Oblak in
Minka Srebric. Sklenili so, da bodo zaradi
pridobitve informacij, ki bodo poleg
slovenskih predavanj osnova za izdajo
specializiranega prirocnika, navezali stike
s hrvaskimi miasteniki in posredno tudi z
drugimi sorodnimi organizacijami po
evropskih drZavah. Pripravljena bo tudi
nova izkaznica, ki jo ima vsak miastenik
pri sebi, s podatki, ki drugim ljudem
omogocajo ustrezno pomoc, ¢e miastenik
nenadoma zaide v zdravstveno stisko.

Osnovno predavanje “Smernice modernega zdravljenja miastenie gravis” je pripravil
prof. dr. Miro Denislic. Marsikaj o pojavnih oblikah te bolezni in prakticnem zdravljenju
je razlozZil tudi doc. dr. Janez Zidar. Srecanja se je med drugimi udeleZila tudi dr. Duska
Meh (na fotografiji prva z desne), sicer sodelavka Instituta RS za rehabilitacijo.

UdeleZenci srecanja, prisotni miasteniki, so predavateljem z zanimanjem prisluhnili. Ker
se jim v zvezi s svojim zdravstvenim stanjem poraja mnogo razli¢nih vprasanj, so jih na
sreCanju pogumno postavljali zbranim strokovnjakom. Tako se je razvila zelo razgibana
debata.
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AKTIVNO
ZIVLJENJE

“Cestokrat smo v drugi polovici go-tih let invalidi Zrtve umazanih
spletk posameznikov, ki menijo, da so celo politiki. Skoda, da se
moramo ukvarjati s temi konstrukti in preudarno presegati mucne
Situacije, namesto da bi sproSceno uZivali Zivljenje.”

JEOS
SOCIALNEGA
DOGAJANJA

INTERVJU Z BORISOM SUSTARSICEM

BoRIs SUSTARSIC - DRUSTVO DISTROFIKOV
OBSTAJA IN DELUJE ZE TRIDESETO LETO. STE-
VILNIM DEJAVNOSTIM SE JE SEDA] PRIDRUZIL
SE MAZ. MENITE, DA JE IZDAJAJNJE REVIJE
ZA DRUSTVO NEKAKSNA PRELOMNICA?
Kvalitativna prelomnica to vsekakor je,
vendar najvecji pomen ne bi pripisal do-
besedno boljSemu informiranju ¢lanstva,
kakrsne so obicajne predstave ob zacetku
rednega izhajanja druStvene revije, ampak
gre po mojem pri¢akovanju za odlocilen
premik v smeri novih oblik uinkovitega
sprejemanja znanja. Distrofiki namrec Ze
z dosedanjim uspe$nim razvojem drustve-
nih socialnih programov dokazujemo, da
zmoremo kljub hudi invalidnosti postati
kognitivna skupina, ki obvladuje svoje
specificne invalidske probleme in vzdrZi
ob pripadajoci drZzavni sistemski podpori
celo trzno tekmovalnost sodobne evropske
druzbe. Gre torej tudi za podporo razmi-
Sljanju in odlocanju.

ZA VAMI JE DOLGOLETNO DELO NA PODROC)U
INVALIDNE PROBLEMATIKE. CE SE DANES
OZRETE NAZA] V SAME ZACETKE VASEGA
USTVARJANJA, KA] Bl VZELI POD DROBNO-
GLED?

Moje druzbeno delovanje je od vsega za-
Cetka povezano z nastankom drustva,
katerega pobudnik sem bil v juliju 1969,

torej kar nekaj let od moje izvolitve za
prvega predsednika ZdruZenja distrofikov
Jugoslavije v Fojnici pri Sarajevu, novem-
bra 1966. Tedaj sem bil osredotocen samo
na Zivljenje in zdravstveno stanje misicno
in Zivéno- miSi¢no obolelih. Z danadnjega
vidika smo bili zelo skromni v izraZanju
interesov in potreb, ki se sedaj zdijo Ze
kar samoumevne. Invalidske organizacije
slepih in slabovidnih so se nam zdele ne-
kaj skoraj nedosegljivega - danes jim je
nasSe drustvo enakovreden partner. Kmalu
je prislo spoznanje, da sicer nekatere stvari
lahko naredimo loceno, in sicer samo za
distrofike, vendar pa, da je vecina zadev
v veliki odvisnosti od urejanja sploSnih
sistemskih reSitev za vse skupine invali-
dov. Tako smo v druStvu in tudi sam
osebno zasli na podrocje usklajevalnih
nalog in kulture sodelovanja za vse
skupine invalidov, ki so upravicene do
sistemske podpore drZave v okviru t.i.
invalidskega varstva.

ZE ZGODAJ V MLADOSTI STE SE SAMI SRECA-
LI Z INVALIDNOSTJO. PREDVIDEVAM, DA JE
BILA TEDA) DRUZBA INVALIDOM SE MAN) NA-
KLONJENA...

To drZi, vendar na vpraSane primerjave
gledam kot na razvojne teme, kajti v vlogi
homopracticus-a lastne invalidnosti v na-

8 |maz1e99

kazanem casu doZivljam spremembe kot
pocasnejse ali hitrejSe izboljSevanje od-
nosa slovenske druzbe do invalidov na
sploSno, in e posebej do gibalno oviranih.
Menim, da se povecujejo moZnosti za
samostojne socialne odlocitve. Ves ta ¢as
sem Zivel dokaj razgibano, ustvarjalno in
uspesno Zivljenje, Ceprav me v zadnjih le-
tih obasno nadlegujejo poskusi dela po-
litike, da bi obracunala s posameznimi
socialno uveljavljenimi invalidi in nacional-
nimi invalidskimi organizacijami, pri Cemer
Zal uporablja tudi nekaj invalidov posa-
meznikov.

CE BI PRIMERJALI ODNOS DRUZBE DO KA-
TEGORIJE INVALIDNOSTI DANES IN V PRETEK-
LOSTI, KAKSNE ZAKLJUCKE BI NAREDILI?

Pred tremi desetletji so bili invalidi pri-
siljeni Ziveti bolj v zaprtih socialnih krogih.
Povelicevale so se specializirane institucije
za invalide, izobraZevanje je bilo manj do-
stopno, malo je bilo tehni¢nih pripomoc-
kov za uc€inkovito kompenziranje enih vrst
invalidnosti. Na prelomnici tisoCletja se
ponujajo invalidom bistveno nove moZzno-
sti; slovenski invalidi so razvili Stevilne
aktivnosti v javnosti, razpravljamo o uve-
liavljanju clovekovih pravic tudi posebej
pri invalidih. Ceprav nekateri Zelijo povsem
odpraviti specializirane institucije za invali-



de, sem sam osebno nasprotnega mnenja,
vendar naj bodo te institucije odprte v
druzbo, upravljajo pa jih naj v ¢im vecjem
Stevilu sami invalidi. Skratka: sodobne in-
validske institucije naj bodo za hudo
prizadete invalide formalna podlaga in
ogrodje za neizogibne paracivilizacijske
reSitve Se dale¢ v prihodnje tisocletje.

SE VAM zDI, DA JE BIL PREJSNJI SISTEM
INVALIDOM BOL) NAKLONJEN?

Na to vprasanije je na kratko teZko odgovor-
iti. Zaenkrat ne vidim kaksne bistvene razlike
v naklonjenosti, ker so v Sloveniji Ze
tradicionalno razvite vrednote do solidarmosti
z drugimi ljudmi. So pa za konec devetdesetih
let Ze znacilni, sicer Se posamicni, vendar
predvsem medijsko obarvani pojavi, vdori
neznanja in netolerantnosti do invalidov,
nekatere neodgovorne poteze dnevne politike
(npr. lustracija dveh invalidov iz sveta FIHO).
Upam, da bodo invalidske organizacije znale
zajeziti ta vdor nasilja v javno Zivljenje
invalidov in ga spremeniti v prijazen ali vsaj
toleranten odnos.

CE BI PREHOJENO DELOVNO POT RAZDELILI
NA TRI FAZE: ODRASCANJE, ZRELOST IN KON-
CNO UZIVANJE SADOV - V KATERI FAZI, BI
LAHKO REKLI, SO INVALIDI DANES?

Za kak3no samozadovoljstvo ni nobenega
razloga, invalidsko varstvo kot druzbeni
sistem je pri nas izrazito nestabilen. Rea-
listicne upe vzbuja ustanovitev in zacetek
rednega poslovanja fundacije za financi-
ranje invalidskih in humanitarnih orga-
nizacij; slovenska vlada je oblikovala pred-
log zakona o invalidskih organizacijah.
Nobena sestavina invalidskega varstva do-
slej Se ni bila radikalno razdrta- vsekakor
pa so mnogi riziki socialnega Zivljenja Ze
prevrZeni na same invalide, njihove sorod-
nike in druZine. Kot receno, prizadevam
si, da bi invalidske organizacije, invalidska
podjetja in druge drZavne institucije
zmogle odpreti nove resitve za vsakodne-
vne potrebe slovenskih invalidov.

LANI STE BILI PONOVNO IZVOLJENI V DRZAV-
NI SVET; BRALCE BO GOTOVO ZANIMALO,
KAJ VSE STE V TEM LETU LAHKO DOSEGLI
IN KAKSEN JE BIL VAS VPLIV NA ODLOCITVE
V ZVEZI Z INVALIDSKO PROBLEMATIKO V
DRZAVNEM SVETU?

Tudi v tem mandatu prevladuje v DrZav-
nem svetu visoka naklonjenost do invali-
dov in njihovih posebnosti, vendar ima
DrZzavni svet dokaj omejen vpliv na
sprejemanje neposrednih drzavnih od-
loCitev. V prvem letu tega mandata sem
Se najvec lahko naredil, da je bila priteg-
njena pozornost na problematiko invalid-
skih podjetij, veliko bolj posredno pa za

uveljavitev nove javne fundacije v korist
invalidov. Ravnokar pa postajata glavni
temi mojega delovanja sprejemanje zako-
na o invalidskih organizacijah in reforma
pokojninsko - invalidskega zavarovanja.

KAJ PRICAKUJETE NA PODROCJU INVALIDSKE
ZAKONODAJE V PRIHODNOSTI?

Slovenska zakonodaja na podro¢ju invalid-
skega varstva je v primerjavi z drzavami EU
solidno urejena, ceprav je na nekaterih po-
drocjih nedodelana oz. pomanjkljiva. V tem
desetletju se v evropskih drzavah uveljavlja
spoznanje, da stanja ni mogoce izboljSevati
s perfekcioniranjem zakonodaje, ampak se
Siri sprejemanje sploSnega zakona o
nediskriminaciji (integraciji) invalidov,
katerega je nazadnje sprejela Belgija. Ne
glede na to pa je Slovenija pred sprejem-
anjem nekaj izredno pomembnih zakonov
kot so zakon o invalidskih organizacijah,
zakon o usposabljanju in zaposlovanju
invalidnih oseb, zakon o invalidskem in
pokojninskem zavarovanju, dopolnitev
zakona o davku na dodano vrednost v korist
invalidskih podjetij in oprostitve obdav-
Cevanja invalidskih tehni¢nih pripomockov.
V zakonu o zdravilih niso preimerno urejeni
tehnicni pripomocki za invalide.

KAKSNO VLOGO BO PRI TEM ODIGRALO
DRUSTVO?

Kot doslej bo Drustvo v sodelovanju z ostal-
imi nacionalnimi invalidskimi organizacijami
imelo zelo aktivno vlogo pri podpornem
delovaniju v korist sprejema teh navedenih

AR

“Drustvo distrofikov mora biti usmerjeno v prihodnost in odpirati nove in nove moznosti
za distrofike, ki se tako v zasebnem kot javnem Zivljenju Sele uveljavljajo.”

zakonov in k oblikovanju takih pravnih
reSitev, ki ustrezajo Zivljenju invalidov, med
njimi seveda tudi distrofikov.

KA} PA MEDNARODNO SODELOVANJE IN
POLOZA) DRUSTVA DISTROFIKOV SLOVENIJE
V SVETU?

Mednarodno delovanje nasega drustva je
izrecno usmerjeno v EANDA (European
Alliance of Neuromuscular Disorders Asso-
ciations - evropsko zdruZenje organizacij
distrofikov) in WANDA (World Alliance of
Neuromuscular Disorders Associations -
svetovno zdruZenje organizacij distrofikov).
Neposrednega sodelovanje med Slovenijo
in kako od ostalih evropskih drzav ne
gojimo zaradi preobremenjenosti z lastni-
mi slovenskimi problemi. KakSna pobuda
pa to lahko tudi zelo hitro spremeni. Ne-
davno smo se razveselili takSne pobude
iz Hrvaske, verjetno pa bo sledila Se
kaksna.

ZA TRENUTEK PUSTIMO DOLGOROCNE CILJE
OB STRANI. KAKSNI SO VASI KRATKOROCNI
NACRTI, NA PRIMER V TEKOCEM LETU?

Med kratkorocne nacrte uvrs¢am dogradi-
tev kuhinje in pridobitev opreme za novo
fizioterapijo v Domu dva topola v Izoli,
aktiviranje novih prostorov za drustveno
dejavnost v Mariboru, zemenjava izrablje-
nih kombijev za prevoz distrofikov,
uvrstitev predstavnika naSega invalidskega
drustva v Svet fundacije za financiranje
invalidskih in humanitarnih organizacij
(FIHO), organizacija in izvedba obmorske
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obnovitvene rehabilitacije v Izoli, ureditev
oskrbe z elektricnimi invalidskimi vozicki,
Sirjenje aktivnosti starSev in vrsta drugih
socialnih dejavnosti in aktivnosti v korist
miSi¢no obolelih Slovenije. Hudo so
motene Zivljenjske razmere invalidov v
Ponikvah. Morda bo potrebno tudi ponov-
no braniti nivo zdravstvenega varstva za
distrofike. DruStvo je sicer Ze pridobilo
status organizacije, ki deluje v javnem
interesu, vendar je prizadevanje za
ureditev statusa invalidskih organizacij
klju¢nega pomena.

Nekaj teh ciljev smo Ze dosegli, drugi se
uspesno uresnicujejo.

LAHKO POJASNITE, ZAKA] PREIMENOVANJE
DRUSTVA MISICNO OBOLELIH V DRUSTVO
DISTROFIKOV? ALI TO POMENI, DA SO
OSTALI MISICNO OBOLELI, RAZEN
DISTROFIKOV, 1ZKLJUCENI?

Seznam diagnoz miSi¢nih in ZivEno-
miSicnih obolenj ostaja isti, kar pomeni,
da drustvo zajema isto Clanstvo kot dosle;j.
Oznaka “oboleli” je spremenjeni stil
Zivljenja distrofikov prevec vezala na
pojem bolnika, dvozloZna beseda za en
pojem pa tudi ni najbolj funkcionalna pri
sporazumevanju. Novega izraza se bomo
seveda hitro navadili, v kolikor ne gre celo
za formalno uveljavitev prakse, saj se je
beseda “distrofik” mnogokrat Ze doslej
uporabljala namesto “miSi¢no oboleli”.

KAKSEN JE VAS ODNOS DO T.l. TEORIJE
HENDIKEPA?

Teoriji hendikepa aktivno nasprotujem, ker
pretirano poudarja pomen uma, odriva pa
razum in zatira c¢ustva. Ne moti me
akademska svoboda avtorja dr. DuSana
Rutarja, ampak poskus njene prakti¢ne
uveljavitve v Zavodu za usposabljanje
invalidne mladine v Kamniku. V prejSnjem
mandatu DrZzavnega sveta sem njegovemu
poklicnemu delu kot zavodskemu psiho-
logu veckrat ugovarjal prek postavljanja
vprasanj ministrstvu za Solstvo, a z
relativnim uspehom, kajti izbor otrok je
bil v manjSem obsegu vseeno izveden
izven drZavno priznanih vzgojno - izobraZe-
valnih programov. Praktien hendikepizem
YHD (Drustvo za teorijo hendikepa) se
danes javno izraZza v grobi napadalnosti,
neprestanem uporniStvu in nasilnem
uveljavljanju svojih pogledov drugim
invalidom in ljudem ter druZbenemu
okolju. Zanikanje invalidnosti je zaradi
razvidnih bioloSkih okvar ¢udaSko pre-
tvarjanje. Skrajno izkrivljena je tudi trdi-
tev, po kateri invalidi naj ne bi ohranjevali
telesno kondicijo po medicinskih nacelih,
in, da bi invalide primarno strokovno
obravnavali po Freudovi psihoanalizi. Zani-

ma me, kdaj se bo dovolj Sirok krog ljudi
zavedal grotesnosti teorije hendikepa.

VS| VEMO, DA STE KLJUB MNOGIM PREPREKAM
VELIKO DOSEGLI. CE BI LAHKO I1ZBIRALI, ALI
Bl SE TUDI DANES ENAKO ODLOCILI?

Doslej sem se vedno dobro pocutil ob svo-
jih odlocitvah, ki sem jih seveda sprejemal
s sodelavci. Ne vem, kaj bi lahko obZaloval,
Ceprav je jasno, da bi se s sedanjim znanjem
in izkuSnjami dalo doseci in postaviti Se
mnogo vec. Dosedan;ji razvoj drustva je bil
dobro usmerjen v prihodnost in nasa
invalidska organizacija je nesporno odprla
Stevilne nove moZnosti za distrofike v
javnem in zasebnem Zivljenju. Kljub visoki
invalidnosti smo se izkazali tudi na podrodju
podijetnidva. Posamezniki se sreCujejo tudi
s hudimi stiskami, a primerjava s stanjem v
drugih evropskih drZavah hitro pokaZe, da

imamo v Sloveniji kvalitetno diagnostiko in
solidno zdravstveno oskrbo, da na splosno
Zivimo dostojno socialno Zivljenje. Dinamika
Zivljenja prinaSa nove potrebe, zato je tudi
drustvo pred vedno novimi nalogami.

NA KONCU NE MOREM MIMO MALO BOLJ
OSEBNEGA VPRASANJA - KAKSNE SO VASE
OSEBNE ZELJE ZA PRIHODNOST?
Da bi imel vec €asa za zasebno Zivljenje, ki
ga stalno zanemarjam zaradi posvecanja
naporom po kvalitetnem razvoju
invalidskega varstva in neke, morda naivna
zavesti, da védenje oziroma znanje zavezuje
Cloveka k moralnemu ravnanju. To pelje v
trenutnih slovenskih razmerah v veliko
izgubo Zasa. Zal ponavljajote napovedi
nekega invalidskega janicarja kaZejo na to,
da bodo moje Zelje ostale kar Zelje. |l
Vesna Veingerl

BoRIs SUSTARSIC JE ROJEN 20. JUNIJA 1945 v LjuBLJANI. OD DRUGEGA LETA
STAROSTI, KO SO SE POJAVILI PRVI ZNAKI DEDNEGA ZIVENO-MISICNEGA OBOLENJA,
JE BILO NJEGOVO ZIVLJENJE POGOJENO Z NAPREDUJOCO INVALIDNOSTjO. Do 11
LETA, KO JE ZACEL UPORABLJATI INVALIDSKI VOZICEK, GA JE MAMA S KOLESOM
REDNO VOZILA V S0LO. OD TEDAJ NI VEC REDNO OBISKOVAL POUKA, DOMOV MU
JE NOSIL ZAPISKE SOSOLEC, SKUPA] STA DELALA DOMACE NALOGE; USPESNO JE
OPRAVLJAL VSE GIMNAZIJSKE IZPITE V REDNIH POLLETNIH ROKIH. OB KONCU
DRUGEGA LETNIKA ANGLESCINE IN FRANCOSCINE NA FAKULTETI JE OPUSTIL STUDIJ,
KER SE JE CASOVNO POVSEM PODREDIL UTIRANJU POTI ZA AKTIVNO ZIVLJENJE
MISICNO OBOLELIH. TO TERJA AKUMULIRANJE SPECIFICNIH ZNANJ IN USTVARJANJE
MARSIKATERE IZVIRNE STVARITVE; TU JE PRODOREN IN USPESEN. TAKO JE NASTALO
OB NJEGOVI INICIATIVI IN POTRPEZLJIVEM VZTRAJNEM PRIZADEVANJU ZDRUZENJE
DISTROFIKOV JUGOSLAVIJE, DRUSTVO MISIENO OBOLELIH SLOVENIJE, INVALIDSKO
PODJETJE BIROGRAFIKA BORI, DOM DVA TOPOLA, UTRDILO SE JE POSLOVNO
SODELOVANJE LOCENO INVALIDSKIH ORGANIZACI) IN INVALIDSKIH PODJETIJ, V
SISTEMSKO ZAKONODAJO JE BILA NPR. VPELJANA STATUSNA REGULATIVA PODJETI)
ZA ZAPOSLOVANJE INVALIDOV IN VEC NOVIH EKONOMSKIH OLAJSAV, LJUBLJANA SE
JE PRIDRUZILA EVROPSKEMU GIBANJU ZDRAVIH MEST. NASTANEK IN UVELJAVITEV
RAZVOJNE STRATEGIJE INVALIDSKEGA VARSTVA V SLOVENIJI JE VSEKAKOR VRH
NJEGOVEGA PRIZADEVANJA, PRI CEMER JE OPRAVIL TUDI DELIKATNO VLOGO
“SPIRITUSA AGENSA”. VENDAR USTVARJA SE NAPRE]J...

POLEG MNOGIH FUNKCI) JE BORIS SUSTARSIC E DRUGI MANDAT DRZAVNI SVETNIK
ZA PODROCJE SOCIALNEGA VARSTVA KOT PREDSTAVNIK CIVILNE DRUZBE.
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PODELJENE NAGRADE IN PRIZNANJA

SKLADA INOVACI) NA PODROCJU
USPOSABLJANJA, ZIVLJENJA IN DELA INVALIDOV

ZA LETO 1998

V SREDO 2. DECEMBRA SO
NA BRDU PRI KRANJU ZE
DESETIC PODELILI NAGRADE
IN PRIZNANJA S PODROCJA
INOVACI) ZASLUZNIM
INOVATORJEM. LETOSNJI
NAGRAJENCI SO BILI:

Primoz Kapun, Ziga in Dusan Pirnar
za projekt Visus. Visus je pripomocek
za slepe in slabovidne pri delu z racunal-
nikom. Deluje na principu dotika, s
premikanjem prsta po na dotik obcutljivi
ploskvi vpliva na premikanje kazalca na
ekranu. Pripomocek tako nadomesti
uporabo miske, ki onemogoca slabovi-
dnim uporabnikom slediti in predvideti
to¢ne pozicije kazalca na ekranu. Pri
uporabi Visusa se mesto kazalca na
zaslonu premika skladno s poloZajem
prsta na povrsini za dotik za obcutljive
naprave. Napravo lahko uporabljajo tudi
slabovidni, takrat je Visus name3¢en na
zaslonu in uporabnik pritisne na zaslon,
kjer je to potrebno. Tako se slepa ali
slabovidna oseba izogne napornemu
sledenju majhnega kazalca miSke.

Milan Zupanc za pripomocek za
naglusne osebe z zauSesnim slusnim
aparatom za nemoteno telefoniranje.

Pomembni gostje (od leve proti desni):
Lidija Apohal-Vuckovic, Branko Omerzu,
Luj Sprohar, Anton Rop, Janko Kusar in
Miro Denislic.

PrimoZ Kapun in DuSan Pirnar.

Nagrajenci (od leve proti desni): Srecko Vute, llija Rados, Friderik Javornik, Mojca
Florjanci¢, Janja Matijevic, Branka Terpin, Sonja Pusnik, Milan Zupanc, Ziga Pirnar,

Ilija Rados$ za prirocnik “Kondicijska
priprava Sportnikov z motnjo v dusev-
nem in telesnem razvoju”.

Janja Matijevi¢, Mojca Florjancic,
Branka Terpin in Sonja Pusnik za
prilagoditev Solskega poslopja in dvoris¢a
za slepe ucence z majhnim ostankom
vida.

Friderik Javornik in Srecko Vute za
nevidni zapah-klju¢avnico.

Podelitve so se udeleZili tudi: drzavni

Med gosti so bili tudi (od leve proti
desni): Franc Planinc, Tatjana Brumnic-
Smrekar, Boris Sustarsi¢, Borut Pogacnik,
Jurka Lepicnik-Vodopivec in JoZe Okoren.

svetnik in predsednik Sveta invalidskih
organizacij Slovenije (SI0S) Boris Sustar-
Si¢, sekretarka ZdruZzenja invalidskih
podjetij Slovenije (ZIPS) Tatjana Bru-
mni¢-Smrekar in tiskovni predstavnik
S10S-a Borut Pogacnik. Ob podelitvi je
bilo nekaj slavnostnih govornikov,
pogreSali pa smo jedrnate besede Borisa
Sustardica, ki iz neznanih razlogov ni
bil uvrs¢en med slavnostne govornike.
Sicer pa je prireditev pestril Slovenski
kvintet trobil. i

Borut Pogacnik

1 | 9
Predstavniki nacionalnih invalidskih
organizacij in drugi gostje:

Janko Stusek, Miro Vesel, Ivo Skof,
Zora Tomic, Tone Zakelj itn.
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OB 3. DECEMBRU -
MEDNARODNEM DNEVU

INVALIDOV

0d vseh decembrskih praznikov je 3.
december najmanj poznan in znan,
Ceprav naj bi ga praznovala solidna
manjSina 140.000 slovenskih invalidk in
invalidov. Vendar je mogoce obcutek ob
tem prazniku za neinvalide manj
lahkoten. V zadnjih dveh letih se je bolj
kot na razlicne uspehe invalidov in
promocijo zdravja v njihovih vrstah
gledalo kot na potencialne prepirljivce.
Pa ne samo za svoje pravice (ki jih je
vedno manj!), ampak tudi kot na nestrp-
neZe, ki se spotikajo Se sami med seboj.
Veliko je bilo poskusov, da bi se omejilo
ali spremenilo financiranje iz sredstev
Loterije Slovenije, kakor tudi da bi se
ustanavljale nove invalidske organizacije
ob Ze obstojecih nacionalnih organiza-
cijah za isto vrsto invalidnosti. Ko ta
inflacija ni kaj prida uspela, pa so se
pojavljale teZnje, da bi se vsa dobro-
delna sredstva od iger na sreco speljalo
v drzavni proracun, od tam pa bi se,
kadar koli Ze, dalo tudi kaj za invalide...

Samo sre€a nas vcasih resi pred
vsemocnostjo birokracije in prenapetih
posameznikov, da se to ni zgodilo, kajti
spet bi lahko priceli znova, kot pred
petdesetimi leti in kot v vecini drZzav nek-
danje SFR]J.

Slovenski invalidi pogreSajo posluh za
svoje teZave, ne samo pred volitvami,

Kljub vsem teZavam znajo invalidi svoj
praznik popestriti z iskreno zabavo.

ampak pred sprejemanjem vsakega
zakona in pravilnika, ki jih kakor koli
zadeva. Prav zakon o davku na dodano
vrednost kaZe, da nihce niti pomislil ni na
invalide, ki (Se) delajo v invalidskih
podjetjih. S taksno verzijo, kot jo je sprejel
Drzavni zbor, bi bilo na cesti e vel
invalidov. V ZdruZenju invalidov - Forum
Slovenije (ZIFS-u), kjer se zdruZujejo
invalidi in ljudje dobrega srca, ne moremo
mimo vseh tak3nih in podobnih “gestitk”
nekaterih predstavnikov politike. Ob tem
se sprasSujemo, kaksna taksna politika
sploh je? Vse bolj se nam zdi, da ni “na3a”.
Ko prebiramo strani interneta in evropskih
porocil, pa se nam zdi, da tudi ni “njihova”.
Odgovor je mogoce en sam, da je to
politika brez odgovornosti!

Seveda ne moremo mimo mnogih,
tudi drobnih dejanj pozornosti, ko inva-
lidom omogocijo dostop do plocnikov,
sedeZa v kinu ali gledali$¢u, dvigala
osmosolki ali pocitnic v toplicah.

Invalidi niso in noCejo biti nek pose-
ben, nedotakljiv sloj prebivalstva. Z
drZavo delijo vse slabosti, pa tudi radosti
in blagostanja, kolikor ga pac Ze je.
Edino, kar pa vsi ta hip Zelimo, je to, da
drZzava Slovenija v polnosti spoStuje
Deklaracije OZN o pravicah invalidov, ki
v svoji Resoluciji, Stev. 3447 v 12. tocki
pravi: “DrZave Clanice, (ki so sprejele
obveznosti na osnovi odloka ZdruZenih
narodov za prevzem skupnih in posame-
znih akcij v sodelovanju z organizacijo,
s cilijem izboljsanja standarda, polnega
zaposlovanja in pogojev za ekonomski
in socialni napredek ter razvoj) so se
dolZne posvetovati z invalidskimi organi-
zacijami o vseh stvareh, ki se nanasajo
na pravice invalidov.”

Gre nam samo za to, da invalidi tvorno
sodelujejo pri sprejemanju vseh tistih reci,
ki bodo imele (tudi) za njih velike, morda
celo dramaticne posledice. Ozave3cenost
o tem naj nas ne preZema samo 3.
decembra, ampak celo leto! [ |

Borut Pogacnik
mag. BoZa Napret
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D USTVARJALNI KOTICEK D

POSKUSILA BOM DOSECI
VSE, ALl PA SE VEC

Moje ime je Maja in sem bolnica s teZko
misicno boleznijo, s Fridrichovo ataksijo,
s katero pa sem se naucila Ziveti, Se vec,
poskusam se tudi boriti zoper njo.
Navkljub bolezni, zaradi katere moram
uporabljati invalidski vozicek, uresni-
cujem vse svoje Zelje po polnovrednem
in kvalitetnem Zivljenju; koncala sem
srednjo upravno-administrativno Solo v
Kamniku, vendar mi moja Zeja po znanju
ni dala miru, tako da sem se odlocila za
nadaljne Solanje. Diplomirala sem na Visji
upravni Soli v Ljubljani, sedaj sem pa
redna Studentka na Fakulteti za druzbene
vede in bom oktobra Ze v 4. letniku, smer
politologija. Zivim v Studentskem domu
in sem edina invalidka, ki samostojno
biva tukaj. Sobo in sanitarije imam prire-
jene za moje potrebe, sicer le najnujnejse,
kajti dom je Ze precej star. Tu imam veliko
prijateljev, ki so mi vedno na razpolago
in mi pomagajo pri razli¢nih vsakodnev-
nih opravkih, s cimer mi prihranijo veliko
casa, ¢e bi morala vse opraviti sama. Na
moji Zivljenjski poti sem spoznala veliko
ljudi in s tem tudi veliko reakcij v odnosih
zdrav-invalid. Vesela sem, da je veclina
izkusenj pozitivnih, predvsem pa me
veseli to, da tako uprava Studentskih
domov kot tudi fakulteta vedno prisluh-
nejo mojim teZavam in mi v okviru svojih
mozZnosti tudi pomagajo. Odnosi s profe-
sorji so zelo dobri, saj name ne gledajo
kot na invalida, pa tudi s soSolci se dobro
razumem. Ceprav Zivim v Ljubljani, kjer
je arhitektonska in celostna podoba
mesta Ze v veliki meri prilagojena invali-
dom na invalidskih vozickih, so pa Se
vedno ovire, ki jih samostojno ne morem
premagovati, vendar glede na razvoj
mesta in naSe drZave nekako bolj
optimisticno zrem v prihodnost. Torej, Ce
sklenem to razmisljanje, lahko reCem, da
sem se naucila, da biti invalid ne pomeni
le nakakSnega odvisno-vegetatirajocega
stanja cloveka, pac pa, da je moje Zivlje-
nje lahko prav tako uspesno in to je tudi
moj cilj. Ni mi lahko in mi tudi nikoli v
Zivljenju ne bo lahko. Toda z mojo moc¢no
voljo se bom potrudila doseci vse ali pa
Se vec...

Maja Kraner
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SVET STARSEV

V preteklem letu je zacel delovati svet
starSev, ki naj bi skrbel, da bodo tudi
otroci z Zivéno miSi¢no boleznijo ter
njihovi starSi imeli svoj prostor znotraj
Drustva distrofikov Slovenije. Ceprav se
je nekaterim na zacetku zdelo, da bo to
le simbolicno, formalno telo, se je Ze
kmalu izkazalo in se tudi vedno bolj kaZe,
da je 3e kako potreben. V letu 1998 se
je sestajal v polni sestavi po potrebi, res
pa je, da je bilo neformalnega dela veliko
veC kot uradnega. Predvsem pa se je
pokazalo, da je dela toliko, kot so ga
Clani Sveta starSev pripravljeni narediti.
Verjetno na tem mestu ni pomembno
nasteti vse, kaj smo naredili in kaj nas v
prihodnje Se ¢aka, zato naj naStejem le
nekaj najpomembnejSih nalog. Naj
zafnem kar z najbliZjo. Prvi¢ smo organi-
zirali obisk dedka Mraza, ki je tako
decembra 1998 prvic obiskal na3e otroke,
jim razdelil darila in si skupaj z njimi
ogledal simpaticno igro za otroke. Prav
tako smo zaceli z organizacijo obiska
lutkovnih predstav, ki ga bomo tudi

nadaljevali. Preko leta pa so nas Cakale
pomembnejSe naloge, kot so na primer
standardi za invalidske vozicke, zakon o
vklju€evanju otrok s posebnimi potrebami
v Solski sistem, ki bodo dobile epilog
Sele v letoSnjem letu in upamo, da za
nas uspesno. Prav tako smo se kar veliko
ukvarjali z problematiko obnovitvene
rehabilitacije v Izoli, o teZavah, ki tam
nastajajo in o resitvah, ki naj bi te teZave
e ne odpravile, pa vsaj omilile. Kot prva
simboli¢na, pa tudi zelo konkretna gesta,
bo “delovna akcija”, na kateri bomo starsi
skupaj z odgovornimi v Izoli poskusali
odpraviti vsaj nekaj, pa ceprav le lepotnih
teZav. Ampak zacetek bo le in prepricani
smo, da ne tudi konec, kar pa seveda ne
bo odvisno le od nas. Izdelali smo tudi
anketo/vprasalnik, ki ste ga vsi dobili (in
upamo, da tudi poslali nazaj), organizirali
smo dvodnevna strokovna srecanja za
starSe in otroke spomladi v lIzoli, na
katerih so nas zdravniki in fizioterapevti
seznanili z novostmi in odgovarjali na
nasa vprasanja.

Dela je bilo Se kar nekaj in Se veliko
ga je ostalo nedokoncanega. Idej, kako
izboljSati poloZaj in standard na3ih otrok
v socialnem in zdravstvenem smislu je
veliko, nas pa na Zalost (pre)malo. To prvo
leto je bilo pravzaprav leto seznanjanja z
nalogami, ki nas kot starSe Cakajo v
prihodnosti in potrebno je reci, da so se
nekateri starSi teh nalog kar ustrasili.

Zato naj za konec pozovem vse star-
Se, ki imate otroke in so ti ¢lani nasega
drusStva, da se prikljucite delu Sveta star-
Sev, da bomo skupaj v okviru DruStva
distrofikov Slovenije pomagali izbolj3ati
Zivljenjske pogoje nasih otrok. Kajti dela
je veliko in ¢e se ga ne bomo lotili sami,
se ga ne bo nih¢e namesto nas.

Naj bo ta poziv optimisti¢en, kot so
optimisti¢na zadnja dognanja na podro-
¢ju medicinskega raziskovanja bolezni
nasih otrok.

PridruZite se nam, skupaj bomo mo-
¢nejdi, nadi otroci pa srecnejsi. [ |

Clan Sveta starsev, Ales Kranjc Kuslan

Dedek Mraz na drustvu

Ocitno so bili nadi otroci lani takooo pridni, da se je Dedek Mraz odlocil, da jih obis¢e tudi na druStvu. Ker je na drustvo
priSel prvi¢, vsi otroci verjetno niso verjeli, da bo priSel, zato so prisli le najbolj radovedni. In niso prisli zaman. Najprej jih
je pricakala zabavna gledaliSka skupinica, ki jim je zaigrala prisréno in smesno lutkovno zgodbo o gozdnem palcku, ob kateri
so se zabavali tudi starsi. Nato so vsi skupaj ob pesmi pricakali Dedka Mraza, ki jim je vsem razdelil velike vrece z darili.
Najbolj zanimiv del je bil kakopak odpiranje daril in igranje z njimi. Ker je bilo daril in sladkarij veliko, se je tudi “igralni” del
zavlekel in bilo je potrebno kar nekaj prepri¢evanja, da so se otroci strinjali, da pa bi mogoce le 3li domov.

Seveda Dedek Mraz ni pozabil tistih otrok, ki niso mogli priti, zato je vsem poslal darila po posti. Ko bodo prebrali, da je
res prisel na drustvo, bodo drugo leto zagotovo prisli v vecjem Stevilu. Kajti Dedka Mraza se pa res ne sme zamuditi. Kajne

otroci (in starg)? M
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EYO - EUROPEAN YOUTH ORGANIZATION

Ka) JE EYO?

EYO je kratica: EAMDA (European Alli-
ance of Muscular Dystrophy Associations)
Youth Organisation, torej “podmladek”
EAMDA-e. Prvi predlogi za ustanovitev
segajo v leto 1989, uradno pa velja kot
leto ustanovitve 1992. V EYO se zdru-
Zujejo mladi misi¢no oboleli iz vse Evrope,
stari do 30 let.

Vendar so to le osnovni podatki, ki
pa ne povedo, kaj se za temi tremi ¢rka-
mi v resnici skriva. Predvsem mnogo
mladih, ki radi spoznavajo nove prijatelje
in z njimi delijo svoje izkudnje in ideje,
si dopisujejo, si privoscijo pocitnice v
mladinskem taboru ali se udeleZijo
zanimivih srecanj, kjer se lahko naucijo
marsikaj novega in koristnega...

Razline aktivnosti so strnjene v nekaj
stalnih projektov, ki potekajo v okviru EYO:

Newsletter - Casopis, ki izhaja dvakrat
letno in prinasa novosti in utrinke o
dejavnostih, ki jih organizira EYO ali
posamezne drZave Clanice.

University Project - zbiranje informacij
0 moZnostih Studija v tujini. To je eden
novejSih projektov, zanimanje zanj pa
je veliko.

Seminarji - zanimive in poucne teme
(na primer o samostojnem Zivljenju), ki
so organizirane v obliki delavnic.

Exchange Programme - gotovo najbolj
priljubljen projekt. Vsako poletje ena od
drzav, ki sodelujejo v EYO organizira

Posvet pred tekmovanjem

mladinski tabor. To pomeni skoraj dva
tedna zanimivih dejavnosti, pogovorov
in delavnic, predvsem pa izletov,
Sportnih aktivnosti in zabave... Vsako
leto je izbrana tema, ki je rdeca nit
druZenja. Doslej so tabor organizirale
Malta, Nizozemska, Svedska, Finska in
Slovenija, letos pa se bodo udeleZenci
podali na Irsko. Iz lastnih izkuSenj vam
lahko zagotovim, da je sodelovanje na
takem taboru nepozabno.

Namen EYO je torej, da spodbuja
mlade miSi¢no obolele pri iskanju novih
moZnosti in idej ter jim jih pomaga

uresniciti. M .
Mateja Toman

Slepe misi poznajo invalidi Sirom Evrope

Na taboru EYO v Kamniku je bilo prav lepo

EYO tabor smo organizirali v Sloveniji
v Kamniku leta 1995 na temo “Invalidi
in delo”, obiskali pa smo Se mnogo
drugih krajev ter kulturnih in naravnih
znamenitosti. UdeleZenci so se zbrali
tekom celega prvega dne in veseli smo
bili, da se ni na poti nikomur ni¢ zgodilo.
Le MalteZzani so imeli probleme s
prtljago: ni prisla z istim letalom kot oni.
Na sreco so kmalu vse dobili nazaj.

Zelo sem bil presenecen, ko sem videl
nekaj starih prijateljev, ki sem jih spoznal
na prejsnjih taborih. Uradna otvoritev

je bila ob prihodu vseh udeleZencev, ki
so bili zelo presenefeni nad mnogimi
dogodki. Organizirali smo namrec nekaj
izletov: udeleZenci so si ogledali Arbo-
retum pri Kamniku, glavno mesto Ljublja-
no, obiskali so tudi invalidsko podjetje
Birografika BORI, katerega glavni namen
je prav zaposlovanje invalidov. Ocarala
jih je slovenska obala: PortoroZ in Izola,
v kateri so si ogledali Dom dva topola,
katerega osnovni aktivnosti sta omogo-
€anje mladim invalidom lastno socialno
aktiviranje in obmorska medicinska reha-
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bilitacija za miSi¢no obolele, ki jim
pomaga ohranjati zdravje. V vinski kleti
Dobrova, ki leZi ob italijanski meji, so
imeli moZnost okuSanja vina in hrane, v
Postojnski jami pa so si ogledali narav-
ne znamenitosti in uZivali v voZnji z
vlakcem.

Na temo tabora: “Mladi invalidi in
delo” sta bili organizirani dve predavaniji.
G. Boris Sustarsic, predsednik DruStva
distrofikov Slovenije, je zbrane seznanil
s situacijo izpred 18 let, ko je bila
ustanovljena Birografika BORI, o zacetkih



V Kmetijski zadrugi Dobrovo so nam
razkazali najvecjo vinsko klet in nas
prijetno pogostili.

zaposlovalne politike za invalidne osebe
in doseZenih rezultatih. Drugi predavatel;
g. Cveto UrSi¢ iz InStituta Republike
Slovenije za rehabilitacijo je na kratko
spregovoril o lastnih izkuSnjah na
podrocju zaposlovanja invalidnih oseb.
Ob tem so govorili tudi o izobraZevalnih
moZnostih v Sloveniji ter o programih
Zavoda za usposabljanje invalidne
mladine v Kamniku in o stanju Studija
na obeh slovenskih univerzah.

Cas so si udeleZenci popestrili z
zabavnimi igrami in sploh so se veliko
zabavali. Vse drZave, ki so sodelovale
na tem taboru, so se morale predstaviti,
tako da so predstavile svojo zgodovino,
navade in Zivljenje; na koncu pa je vsaka
udeleZena drZava pripravila svoje kulina-
ricne specialitete. Srecali so se tudi v
delavnicah za risanje, izdelavo €asopi-
sa in video predstavitve in nato rezultate
dela predstavili zadnji dan, ko je bil
organiziran tudi koncert skupine
Gimmes.

Vsi so zapustili tabor z ogromno zado-
voljstva in veselja, ker so se imeli res
lepo. Obenem pa so vsi udeleZenci skle-
nili nova prijateljstva in upali, da se bodo
e kdaj srecali.

Matjaz Ribi¢
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PorROCILO S KONGRESA EANDA-E

IZ DEZELE SEVERNEGA JELENA

Mednarodni kongres invalidov je
potekal od 10.-14. septembra v mestu
Naantali na jugu Finske. Sre€anja so se
udeleZili predstavniki devetindvajsetih
evropskih drzav. Med udeleZenci je bila
tudi Slovenija.

Slovenska delegacija je na kraj
dogajanja prispela v cetrtek, 10.9. v
poznih popoldanskih urah. Po zaCetnem
ogledu kraja dogajanja in sestajanju z
nekaterimi gosti je sledil pozdravni
nagovor organizatorke kongresa zbranim
udeleZzencem. V kratkih besedah je
predstavila program seminarja, vlogo
EANDA-e in njenih udeleZencev.

Naslednji dan se je pricel z uradno
otvoritvijo kongresa. UdeleZence sta
pozdravili predsednica Lihastautiliitto iz
Finske, gospa Liisa Rautanen in
predsednica EANDA-e, gospa Patricia Ann
Melsom. Sledila so tematska predavanja,
sestanek mladih (EYO) in popoldanske
delavnice. UdeleZenci so se pri tem
razdelili v Stiri skupine, ki so obravnavale
zaposlovanje, rehabilitacijo z vidika
managementa in vkljuevanja v druzbo
ter prizadetost Zensk. Svoje ugotovitve
so skupine predstavile v skupnem
porocilu naslednjega dne, ko so s svojim
delom seznanili tudi vse ostale
udeleZence.

V soboto je organizator kongresa
pripravil sprejem udeleZencev v mestni

hisi v Turku. Slavnostni poslovilni vecer
je potekal v prijetnem vzduSju in Finci
so se tako izkazali kot prijetni gostitelji.
Srecanje se je zakljucilo z ogledom
nevroloSkega rehabilitacijskega centra v
Masku. V njem izvajajo program, ki naj
bi ljudem z nevroloSkimi boleznimi
omogocil laZje vkljucevanje v vsakdanje
Zivljenje. Pri tem sodeluje ekipa razli¢nih
strokovnjakov, cene storitev so precej
visoke, vendar velik del stroskov krije
drzava. M

Vesna Veingerl

Z leve: Helga Klier, sekretarka Zveze
distrofikov Nemcije in Mira Kosanovic,
razvojna sekretarka EANDA

Slovenska in jugoslovanska delegacija na letnem kongresu EANDA 1998, Naantali, Finska
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OD VOJSKOVODJE
DO CIVILNIKA

ENA NAJBOLJ PRILJUBLJENIH IGER V OTROSTVU JE BILA VOJNA,
V MOJIH CASIH SEVEDA SE MED PARTIZANI IN NEMCI. TA
PRIDNI SO BILI PARTIZANI, MALO MANJ PRIDNI PA NEMCI.
GLEDE NA MOJE OBNASANJE SEM PRILEZEL CELO DO
VOJSKOVODJE, SEVEDA NEMCEV. BOL) SMO ODRASCALI, MAN]
JE BILO VOJAKOV MED NAMI. PO OSMEM RAZREDU PA SE JE
LE EN SOSOLEC ODLOCIL ZA VOJASKO GIMNAZIJO.

Ravno ta vrstnik, ki je bil mimogrede
obicajno vojskovodja partizanov, se je
brZ zaobljubil, da bo branil domovino.
Ze leta 1991 pa je bil pred tezko odlo&i-
tvijo, kaj sploh je njegova domovina.
Jutro, ko smo Sli po maturantska
spri¢evala in so nas na cesti pric¢akali
tanki, je bilo tudi zame usodno. Najbrz
Se ne tisto jutro (saj spriCevalo je pac
treba ustrezno proslaviti) sem se zacel
spraSevati o smiselnosti igre zimenom
Vojna. Ali je res potrebno svojo mos-
kost in premo¢ nad drugimi dokazovati
z orozjem v roki? Moje razmiSljanje je
Se dodatno poglobila situacija v nekda-
njih “bratskih” republikah. Vec¢na ljube-
zen se je v hipu spremenila v zagrizeno
sovrastvo. Prijatelj, s katerim smo se
igrali skupaj od otrostva, se je nenado-
ma znaSel v bolninici, kjer nekaj ted-
nov ni prepoznal niti svoje matere. Ali
ima tako pocetje smisel?

Podobna razmiSljanja so me privedla
do tega, da sem jih v pisni obliki pred-
stavil lokalnim veljakom, zadolZenim za
vojaske obveznike. Ceprav obstaja celo
zakon o varovanju osebnih podatkov,
so ti veljaki strumno prebrali moje
pisemce, se zacudili, nato pa ga poslali
pristojnemu ministrstvu v belo Ljubljano.
V pismu sem predstavil moje poglede
na vojsko, dodal, da v druZini Mauko
odvecno vroco kri raje spus¢amo na
krvodajalskih akcijah in da bi sedem
mesecev raje preZivel na bolj koristen
nacin, kot pa da bi se spet igral vojaka.
Ministrstvo za notranje zadeve me je
Cez priblizno dva meseca poklicalo na
razgovor. Moram priznati, da me je bilo
razgovora kar nekako strah, predvsem
zaradi informacij starejSih kolegov. Bil

sem pozitivno presenecen, saj v prosto-
ru ni bilo niti mocne ludi, ki bi se ti
bleScala v oci, ampak je sijalo prijetno
sonce, pa tudi pogovor je bil temu prime-
ren. Na vpraSanje kaj bi rad pocel, sem
odgovoril, da bi pomagal invalidom. Moja
prosnja je bila ugodno reSena.
Priznam, da sem za Drustvo misicno
obolelih zvedel iz vojaskega poziva, ki
sem ga prejel junija. Prej o njem nikdar
nisem sliSal. 19. avgusta sem se javil na
Linhartovi 1. Sprejel me je Ivo, saj mi je
Metoda Ze pripravljala posteljo. Najbrz
sem jo kar rahlo presenetil, da sem
Radgoncan, ki bi rad spal doma, seveda
v Ljubljani. Mislim pa, da bi jo presenetil
Se bolj, ¢e bi ji povedal kaksna je moja
druZina - punca ter trije psi(!?). Metoda
mi je povedala kar nekaj stvari o drustvu
ter distrofikih. Vecina povedanega je bila

zame novost. “Stara” vojska me je nato
vzela v uk. Najprej sem se vozil kot
spremljevalec ter spoznaval ulice, kjer
Zivijo moji bodoci potniki v rdefem
kombiju. Ze €ez nekaj dni sem v dnevnik,
ki ga mora pisati vsak vojak, zapisal,
da se invalide najbolj izolira s prepri-
¢anjem “normalnih” ljudi, da so ubogi.
Nisem srecal koga, ki bi se smilil same-
mu sebi in bil s tem ubog. Po nekaj
dnevni spremljevalni voZnji so mi zaupali
celo volan, seveda vojaSkega rdecega
kombija, ki kar cveti od raznih nasilnih
posegov v njegovo aerodinamicno obli-
ko. Prvi¢ sem vozil kombi in zdel se mi
je neverjetno dolg. Pod taktirko strogega
instruktorja Gorazda sem naredil izpit tudi
pri Metodi. Iz dneva v dan sem si
zapomnil ve€ imen; lvo, Suzana, Bostjan,
Barbara,... in dnevi so beZali kot bi mignil.
Ravno to mi je na drustvu vsec, nikdar
ni dolgcas, zmeraj je treba kam hiteti,
seveda po pravilih, ki veljajo na cesti ter
odvisno od potnikov, ki sedijo zadaj.
Spoznal sem tudi druge lokacije po
Sloveniji - lzolo, Ponikve, Maribor in
zmeraj naletel na prijazne ter odprte ljudi.
Vojak v tak3ni vojski je biti zelo prijetno.

MoZnost enakovrednega civilnega
sluzenja vojaSkega roka je ena izmed
boljSih stvari, ki so jih naredili nasi vrli
politiki. Tako za vas, kakor za nas civil-
nike. Namesto, da stiskamo mrzlo cev
nekje na mrtvi straZi, odmaknjeni od
realnega sveta, se lahko koristno druzi-
mo v realnem svetu z ljudmi, ki jim ostali
“normalni” ljudje nudijo le moralno
podporo. V¢asih pa Se te ne. [ |

Gregor Mauko

et -y

S

Civilna vojska - “Civilniki” med distrofiki. Pisec sestavka, Gregor Mauko, drugi z leve.
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PRAVO

NAMEN TE RUBRIKE JE, DA VAS SEZNANJA S PRAVNO
UREDITVIJO TISTIH PODROCIJ, KI SO ZA NAS

NAJPOMEMBNEJSA (INVALIDSKO, SOCIALNO IN

ZDRAVSTVENO VARSTVO), TOREJ Z VASIMI
PRAVICAMI IN NACINOM NJIHOVEGA URESNICEVANJA,
DA VAS OBVESCA O SPREMEMBAH ZAKONODAJE NA
TEM PODROCJU, TU PA BOSTE LAHKO NASLI TUDI

ODGOVORE NA VASA VPRASANJA.

Urejanje te strani bo predvsem moja
naloga, zato je prav, da se vam na kratko
predstavim. Ime mi je Mateja, pred tremi
meseci sem koncala Studij na Pravni
fakulteti Univerze v Ljubljani, sedaj pa
opravljam pripravnistvo v Birografiki
BORI. Pridobljeni strokovni naziv diplo-
mirana pravnica seveda ne pomeni, da
znam na pamet vse clene vseh zakonov,
prav tako nisem “prekaljen pravnik”, saj
mi za to manjka strokovnih izkuSen;j.
Glede na to, da sem stara manj kot cetrt

stoletja, zanje preprosto 3e ni bilo dovolj
Casa. Zato bom pri pripravi te strani
sodelovala s tistimi, ki potrebne izku3nje
Ze imajo.

Vsebino rubrike boste sooblikovali
tudi vi, zato pri¢akujemo vaSa vprasanja,
predloge in mnenja. Za zacetek, ko vasih
vprasanj Se nimamo, sem se odlocila,
da vam napiSem izvlecek iz svoje
diplomske naloge z naslovom “Sistemi
varstva invalidnih otrok”. Kot je razvidno
iz naslova, v nalogi ne obravnavam

Tehnicne pripomocke za invalide doloca Zavod za zdravstveno zavarovanje Slovenije.
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celotnega podrocja invalidskega varstva,
temvec le njegov del, ki se nana3a na
otroke, torej osebe, mlajSe od 18 let
oziroma tiste, ki se redno Solajo (vendar
najdlje do 26. leta starosti). Dolo¢ila, ki
urejajo to podrocje niso urejena enotno,
v enem zakonu, nasprotno, razprsena
so po Stevilnih zakonih in podzakonskih
aktih. TakSna ureditev povzroca sicer
manjSo preglednost pravic in obveznosti
posameznika, vendar je razumljiva, Ce
upoStevamo, da je problematika invali-
dskega varstva tesno povezana s Stevil-
nimi podrogji kot npr. Solstvo, sociala,
zdravstveno varstvo, javne finance, ...
Moja diplomska naloga predstavlja
poskus zbrati vse pravice na enem mestu.

Podlago za zakonodajno ureditev
pravic s podrocja invalidskega varstva
predstavljajo ustava in mednarodni
pravni akti, za katere se je naSa drZzava
obvezala, da bo ravnala v skladu z njimi.
Vendar so pravice s podrocja invalid-
skega varstva takSne, da se ne morejo
uresnicevati neposredno na podlagi
ustave, ampak morajo biti zaradi svoje
kompleksnosti urejene v drugih pravnih
aktih.

Obravnavane pravice sem razdelila v
tri sisteme. To so:
— sistem stvarnih dajatev (dajatve v

naravi in storitve)
— sistem denarnih dajatev
— sistem socialnih ugodnosti (olajSave

in oprostitve)

Z njimi so tesno povezane tudi pravi-
ce invalidnih otrok v sistemu vzgoje in



izobraZevanja ter pravice njihovih star-
Sev iz delovnega razmerja.
Tokrat se bom omejila le na 1. tocko.

Sistem stvarnih dajatev

V sistem stvarnih dajatev sodijo:

— storitve (socialno varstvene storitve
po Zakonu o socialnem varstvu ter
zdravstvene storitve skladno z Zako-
nom o zdravstvenem varstvu in zdrav-
stvenem zavarovanju in s Pravili ob-
veznega zdravstvenega zavarovanja)
in

— dajatve v naravi (doloCajo jih Pravila
obveznega zdravstvenega zavarovanija).

Pomen storitev je v njihovi neposre-
dni usmerjenosti na konkretno potrebo
posameznika (npr. skrb za osnovne
Zivljenjske potrebe, tehni¢ni pripomo-
Cek). Poleg tega so storitve tako preven-
tivne (svetovanje) kot kurativne narave
(socialna oskrba, zdravljenje), medtem
ko so denarne dajatve namenjene
pomoci pri Ze nastali socialni ogroZe-
nosti. Za upravic¢enca je tudi mnogo
ugodneje, ¢e mreZo storitev zagotavlja
drZava, saj bi si sam teZko organiziral
stalno pomog, to bi bilo povezano tudi
s precejSnjimi stroski. Tudi za drZavo je
ekonomsko ugodneje financirati urejen
sistem storitev, kot pa posamezniku
zagotavljati zadostna sredstva za njihovo
pladilo.

Med storitvami, ki jih ureja zakon o
socialnem varstvu, naj na prvem mestu
omenim prvo socialno pomoc, ki jo
izvaja center za socialno delo. Ta storitev
je namenjena vsakomur, ki potrebuje
nasvet, kje in kako najti najprimernejSo
reSitev v dani situaciji. Torej je ta storitev
namenjena tudi invalidnim otrokom

STROKOVNJAK SVETUJE

oziroma druZinam z invalidnim otrokom.
V razgovoru stranka opiSe svoje teZave
oziroma prikaZe problem, ki ga Zeli
urediti. Socialni delavec ji predstavi
moZne reSitve in pravice, ki so ji lahko
v pomoc¢ pri reSevanju njene teZave.
Seznani jo s socialno varstvenimi stori-
tvami, ki jih nudi center za socialno delo
ali druga institucija, ki s centrom sodelu-
je. Glede drugih pravic, ki niso v pristoj-
nosti centra za socialno delo, socialni
delavec stranko napoti na pristojen or-
gan (npr. na Zavod za pokojninsko in
invalidsko zavarovanje). Hkrati stranko
podrobneje poduci o tem, kje in kako
lahko uveljavlja doloceno pravico, katere
listine pri tem potrebuje (razlicna dokazi-
@) in katere pogoje mora izpolnjevati
za pridobitev pravice.

Zakon ureja tudi pomo¢€ druZini na
domu in mobilno pomo¢. Gre za pomo¢
pri opravljanju vsakdanjih (gospodinj-
skih) opravil, z namenom, da bi lahko
vec Casa posvetili otroku, ki potrebuje
veC nege ter skrbnejSe varstvo. Centri
za socialno delo si prizadevajo, da bi
bili otroci doma deleZni celovite obrav-
nave, ki obsega tako svetovanje kot tudi
nego, fizioterapijo, u¢no pomoc... Za to,
da bi mobilna obravnava res zaZivela,
pa se morajo povezati razlicne sluzbe,
saj vse storitve, ki jih obsega taksna
obravnava, niso v pristojnosti centrov
za socialno delo.

Preostale Stiri sklope pravic (sistem
denarnih dajatev, sistem socialnih
ugodnosti, pravice invalidnih otrok v
sistemu vzgoje in izobraZevanja ter
pravice njihovih starSev iz delovnega
razmerja) bom predstavila v naslednjih
izdajah.

Mateja Toman

V urednistvu Maza smo za bralce, ki Zelijo odgovore na vprasanja strokovnjakov,

pripravili odprte telefonske linije. Enkrat tedensko bodo na vasa vprasanja
odgovarjali:

PRAVNIK:

Mateja Toman, dipl.iur.

sreda od 10. do 11.ure
telefon 061 17 20 550

STROKOVNI TImM:

FIZIOTERAPEVT

ZDRAVNIK Anton Zupan, doc. dr. med.
AleS Praznikar, dr. med.
SOCIOLOG BoZa Napret, mag. soc.

Martina Sardog, v. ft.

torek od 15. do 16. ure
telefon 061 17 58 157
Cetrtek od 12. do 13. ure
telefon 061 17 58 388
ponedeljek od 10. do 12. ure
telefon 061 340 053

torek od 9. do 10. ure
telefon 066 647 570
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CAS DOBRIH ZELJA

Narava se je ob iztekajocem letu umirila
v zasluZenem pocitku.V tem asu smo
radi obujali spomine in hkrati Ze delali
nacrte in sprejemali nove odlocitve.
Cudovita odlocitev je bila tudi to, da
nas bo odslej obiskovalo naSe glasilo
MAZ. Ta novica je kot nekaksno darilo,
ki nam bo tudi v prihodnje prinasalo
mnogo zanimivega, koristnega in
veselega.

Ta spodbuda nam bo gotovo v pomoc,
da bomo v letu 1999 laZje opravili svoje
delo, odgovornosti in dolznosti, kakr-
Sne pac¢ imamo in zmoremo. V medse-
bojnem spoznavanju in povezanosti
preko glasila bomo kjerkoli Ze smo: v
Soli, v sluzbi, med prijatelji ali v dru-
Zinskem krogu - mocneje cutili, da smo
distrofiki sposobni iti skozi preizkusnje,
ki nam jih prinaSa Zivljenje. Ob novih
spoznanjih se bomo laZje smiselno
odlocali za vsakdanja prizadevanja, ter
pogumno uporabili in izkoristili pred-
vsem svoje notranje moci in bogastvo.

Kaj pa sreca? Kolikokrat smo v pred-
praznicnih dneh sliSali, brali in izrekli
to besedo... Seveda, tudi srece vam iz
srca Zelim! Zal jo je tako tezko ujeti,
kajne! Navihana zna biti in pogosto
pride po drugi poti, da jo lahko obcu-
timo. Preveckrat jo iSCemo le v velikih
stvareh in pozabljamo, da jo lahko
obcutimo in najdemo le v sebi, ob
preprostih trenutkih vsakdanjosti, ki jih
napolnimo s prijaznostjo in toplino.
Nek pregovor pravi, da je sreCa name-
njena tistemu, ki je nanjo pripravijen.

Torej, potrudimo se, da bomo v tem
letu dovolj iznajdljivi, da bomo “srecali”
sreco. Marsikdaj si lahko pomagamo
Ze z malo dobre volje...

Katarina Urh



PODJETJE SE PREDSTAVI

BIROGRAFIKA BORI, d.o.0.,
vceraj, danes, jutri, ...

IDEJA ZA USTANOVITEV INVALIDSKEGA PODJETJA
BIROGRAFIKE BORI SE JE PORODILA KONEC SEDEMDESETIH
LET V OKVIRU DRUSTVA MISICNO OBOLELIH SLOVENIJE,
DANES DRUSTVA DISTROFIKOV SLOVENIJE.

E BIROGRAFIKA

Mladi miSi¢no oboleli ¢lani drustva
so namre€ prisli do spoznanja, da so
mnoge socialne pravice vezane na
predhodno redno zaposlitev in da zaradi
kroni¢ne obolelosti, visoke stopnje
invalidnosti, nezadrZznega napredovanja
invalidnosti ter posledi¢no vedno vedje
odvisnosti od fizicne pomoci drugega
Cloveka v bioloSkem ritmu 24-ur, nimajo
prav nobene moZnosti redne zaposlitve
v obi¢ajnem delovnem okolju oziroma
prek odprtega trga dela. Navedeno jih
je vodilo v odlocitev, da so aktivirali
svoje lastne ustvarjalne potenciale na
podrodju gospodarjenja na trgu. Prvi
podjetniSki zacetki so bili skromni in
prav ni¢ prepusceni nakljuc¢jem; ves
dosedanji materialni in kadrovski razvoj
invalidskega podjetja je bil skrbno
nacrtovan in nadzorovan v skladu s trzni-
mi potrebami, pri ¢emer gre poudariti,
da je Birografika Bori vse od svoje
ustanovitve dalje v slovenskem prostoru
prepoznavna, ne samo kot grafi¢no
podjetje, ampak predvsem po svojem
osnovnem poslanstvu, to je poklicnem
usposabljanju in zaposlovanju misi¢no
obolelih in drugih invalidov.

Birografika Bori je danes uspe3no
srednje veliko in sodobno tehnoloSko
opremljeno invalidsko podjetje, s per-
spektivnimi razvojnimi programi na
podrodju graficne dejavnosti. Kopiranje,
ofsetno razmnoZevanje, ofsetni tisk,
grafitna dodelava, grafi¢no oblikovanje
in digitalni tisk predstavljajo tisti izbor
poslovnega programa, s katerim vstopa-
mo na trg kot ponudniki svojih proizvo-
dov in storitev, kjer se sre¢amo z vsemi
trZznimi zakonitostmi in teZavami sloven-
skega gospodarstva. Ker je tezko vzdrZe-
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vati konkurentno prednost in s tem
povezano uspesnost podjetja je ena od
prednostnih nalog v podjetju, skrb za
nenehno strokovno izobraZevanje in
usposabljanje zaposlenih, kar ima
pozitivne ucinke; nenehno se izboljSu-
jejo delovni postopki, zaposleni dobro
opravljajo svoje delo in ucinkoviteje
dosegajo zastavljene cilje ter se hitreje
odzivajo na izzive iz okolja. Klju¢ uspeha
je tudi razvita poslovna etika in kultura,
ki jo zaposleni gojimo do naSih strank,
poslovnih partnerjev in drugih skupin v
okolju. Vselej smo pripravljeni prisluh-
niti, pojasniti nas nacin razmisljanja,
delovne postopke in reSitve ter jim
ponuditi kvalitetne storitve, ki zadovo-
ljijo njihova pricakovanja. Posebne skrbi
so deleZni tudi zaposleni invalidni
delavci, poleg izvajanja ustreznih ada-
ptacij delovnih mest in prilagoditev
delovnega okolja, jim pomagamo pri
urejanju tudi njihovega socialno eko-
nomskega poloZaja.

V Birografiki Bori bomo tudi v priho-
dnje nadaljevali z zacrtano strategijo
razvoja podjetja in si prizadevali, da Se
bolj utrdimo svoje poslanstvo na podro-
¢ju usposabljanja in zaposlovanja misi¢no
obolelih in drugih invalidnih oseb ter tudi
v prihodnje dokazovali Sirsi druzbi, da
hujSa invalidnost ni ovira za dobro gospo-
darjenje. Porajajo se Ze nove ideje in novi
nacrti; pred nami je novo poslovno leto,
ki bo vsakemu posamezniku v podjetju
in celotnemu kolektivu ponudilo nove
priloZnosti za njihovo uresnicitev. [l

Renata Puncuh Radovanovic, dipl. iur.,
razvojni usklajevalec



DRUSTVENI OBCNI ZBOR

VII. oBENI ZBOR DRUSTVA DISTROFIKOV SLOVENIJE JE BIL V LETU 1998
ORGANIZIRAN NA GOSPODARSKEM RAZSTAVISCU V LJUBLJANI. KLJUB POZNI
JESENI IN MRAZU SE JE ZBRALO 251 UDELEZENCEV, KI SO V RAZPRAVI
ZIVAHNO REAGIRALI NA IZPOSTAVLJENE ZDRAVSTVENE IN SOCIALNE
ZADEVE. OSREDNJA TEMA ZRAVEN REDNIH DRUSTVENIH POROCIL JE BILA
OSKRBA DISTROFIKOV Z ELEKTRICNIMI INVALIDSKIMI VOZICKI. V ZADNJIH
LETIH UPORABNIKI TEH VOzZICKOV ZARADI NIZKEGA CENOVNEGA
STANDARDA VSE TEZJE PRIHAJAJO DO TEGA, ZA VSAKODNEVNO NORMALNO
ZIVLJENJE PREPOTREBNEGA PRIPOMOCKA.

L™
Suzana Jeric je predstavila financna porocila drustva. Posebej Po sprejetem dnevnem redu je bilo izvoljeno delovno predsedstvo
je izpostavila, da je druStvo s pomocjo kredita SKB kupilo v sestavi: doc. dr. Anton Zupan, Lojze Oblak (ki ga je tudi vodil),
stanovanje v Mariboru, ki v prihodnosti omogoca razvoj Renata Punéuh Radovanovi¢, mag. BoZa Napret in Boris Sustarsic.

drustvene dejavnosti tudi v tem delu Slovenije.

O delu strokovnega sveta drustva je porocal predsednik sveta, Porocilo o delovanju Doma dva topola Izola je predstavil
doc. dr. Anton Zupan. Izpostavil je vpraSanje obmorske predsednik upravnega odbora doma, Ivo Jakovljevic: “Distrofiki
obnovitvene rehabilitacije v Izoli, opozoril na neurejene cenovne bi, ob neizogibno potrebni fizicni pomoci, morali rekreativno
standarde za tehnicne in ortopedske pripomocke, odgovarjal obmorsko bivanje bolje izkoristiti tudi za ucenje tujih jezikov in
je na vprasanja udeleZencev, obSiro pa je predstavil tudi spoznavanje drugih kultur.”

uvajanje Studije o uporabi in vplivu koencima Q 10 na distrofike.
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Renata Puncuh Radovanovic (predsednica upravnega odbora
Birografike Bori) je porocala o delu in poslovanju invalidskega
podjetja, ki je v vseh 18-ih letih delovanja ostalo zvesto
dejavnosti usposablajnja in zaposlovanja invalidov. V minulem
letu so veliko napora vloZili v posodabljanje opreme v tiskarni,
podjetje pa se ponaSa tudi s svojo stranjo na internetu.

MatjaZ Ribic (predsednik verifikacijske komisije) je porocal o Stevilu
udeleZencev obénega zbora, med katerimi se je razvila razprava
o teZavah, ki jih imajo miSicno oboleli pri uveljavljanju svoje
zakonite pravice do primernega elektricnega invalidskega vozicka.
Zapleti nastajajo predvsem zaradi nerazumno nizkega cenovnega
Standarda, neurejene ponudbe in servisiranja teh pripomockov v
Sloveniji. UdeleZenci so podpisali zahtevek za ureditev te izredno
pomembne problematike.

Zvone Cernej je porocal o delu nadzornega odbora, ki je
pregledal celotno financno in drugo poslovanje drustva.

Tadej KoroSec je na obcni zbor pripeljal tudi svoje starSe, ki so
dolgoletni podporni ¢lani drustva.

Po koncanem obcnem zboru je sledilo druZabno srecanje, ki ga je povezoval pevec latinsko-ameriSkih pesmi, Alberto Gregori¢. Z
zabavnim programom so nastopili tudi distrofiki in njihovi sorodniki. Ura se je prevesila Ze v pozno popoldne, ko so zbrani Sele zaceli
razmisljati o odhodu domov.
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ORTOPEDSKI PRIPOMOCKI

UPLIFT -

&
PRIPOMOCEK PRI VSTAJAN)U
VRSTA RAZLOGOV LAHKO V VSAKI STAROSTI VPLIVA NA

PI Ift MISICNO MOC IN ZE MANJSA OKVARA LAHKO OTEZI SICER

HINXWSTE1  PREPROSTO VSTAJANJE S STOLA. NAJVECKRAT JE OTEZENO
VSTAJANJE POSLEDICA ARTRITISA, OKVARE KOLEN ALI
KOLKOV, REVMATIZMA, PARKINSONOVE BOLEZNI, MISICNE
DISTROFIJE, POSTOPERATIVNEGA STANJA,
NEVROMUSKULARNE BOLEZNI, DEGENERATIVNE BOLEZNI
SKLEPOV TER NAJRAZLICNEJSIH POSKODB. Z NAPORNIM
VSTAJANJEM TAKO POSTANEJO VSAKODNEVNA OPRAVILA
PRECE) ZAHTEVNA IN TEZAVNA,
HKRATI PA SE ZMANJSA MOZNOST
NEODVISNEGA ZIVLJENJA.

Vsem, ki imajo oslabljene spodnje ude
in ki bi se radi Se naprej zanasali na lastne
modi in Ziveli neodvisno ter aktivno, je
na voljo prenosni pripomocek Uplift, ki
pretvori navaden stol v dviZznega. S tem,
ko Uplift dvigne do 8o odstotkov telesne
teZze do 25 cm visoko, pomaga ravno
dovolj, da lahko samostojno vstanemo
in pri tem e vedno porabimo del lastne
moci.

Ker ni teZak - tehta le 4,2 kilograma -  Uplift na sedeZ, sedemo in pripomocek
ga lahko v trenutku zloZimo in prenese- se bo pocasi spustil, tako da udobno
mo kamorkoli: na razlicne sedeZe doma,  pristanemo na sedezu. V kolikor se ne,
fotelj, invalidski vozicek, kot tudi v gle- je potrebno ponovno nastaviti teZzo na
dalisce, restavracijo, cerkveno klop, itd.  niZjo enoto, oziroma pri prenaglem
Njegov nizek profil povisa sedeZ le za  spustu, na viSjo. In ko Zelimo ponovno
2,5 centimetra, nedrse€ material na spo-  vstati, nam pri tem pomaga potisna sila,
dnjem delu pa zagotavlja, da se pripo- ki dvigne 8o odstotkov telesne teZe
mocek na podlagi ne premika ali drsi.  dovolj visoko, da se lahko sami postavi-
Sede? je oblazinjen s peno, ki nudi mehko  mo na noge.

podlago. DviZni mehanizem daje moZnost izbire
Sestih nastavkov, glede na teZo upora-
In kako deluje Uplift? bnika. Tako premagujemo pri tipu 1 teZo

med 35 - 105 kg, pri tipu 2 pa med 9o

S postavitvijo blazine na sedeZ se ta  in 160 kg. Patentiran fleksibilen sedezZ
brez posebnih instalacij ali elektricnih  nudi med dvigovanjem in spu3¢anjem
priklju¢kov avtomatsko spremeni v  stabilno horizontalno sedezno povrsino,
dviZni stol. Pnevmatski cilinder zagotovi  kar omogoca enakomerno in varno
protisilo, ki sledi naravnemu gibanju  dvigovanje. Pri vstajanju je pomembno,
telesa. Ko naravnamo teZo in postavimo  da ravnamo tako, kot bi sicer, ko vsta-
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ORTOPEDSKI PRIPOMOCKI

jamo s stola: s telesom se nagnemo
naprej in odrinemo z rokami in/ali nogami.
Ko Uplift zazna vstajanje, se zacne dvigati
do faze, ko se lahko samostojno posta-
vimo na noge.

Uplift lahko normalno uporabljamo ne
glede na spremembo teZe, saj od Sestih
moZnih nastavitev izberemo tisto, ki je
najbliZja nasi telesni tezi.

Uplift omogoca neodvisnost in zana-
Sanje na lastne modi, zato ga medicinski
profesionalci, kot so zdravniki, delovni
terapevti in fizioterapevti tudi v tujini
mocno podpirajo in priporocajo vsem, ki
imajo oslabljene spodnje ude! [l

D uSTVARJALNI KOTICEK D

Podjetje za trZenje doma in v tujini
3320 Velenje, Efenkova 61, Slovenija
Telefon: 063- 856 904, 852 925
Telefaks: 063- 851 362

E-mail: conect@siol.net

MoOJE PRVO SRECANJE Z DRUSTVOM

Ze precej vode je steklo po Savi, Dravi,
Soci in Krki od takrat, ko sem se prvic¢
srecal z nasim druStvom, ki pa to takrat
sploh Se ni bilo.

Pisali smo leto 1969 in bil sem Se v
kamniskem zavodu za usposabljanje
invalidne mladine, ko nam je vzgoji-
teljica pri obveznih ucnih urah “ozna-
nila”, da bo naslednji dan gojence z
misicno distrofijo obiskal nekdo iz
Ljubljane in naj se ob doloceni uri
zberemo tam in tam.

Naslednji dan smo bili kar malce
preseneceni, ko je ta nekdo bil prav tako
na vozicku kot mi. Povedal nam je, da
mu je ime Boris. Kar takoj in naravnost
nam je predocil potrebo, da se distrofiki
zdruZimo v svojem druStvu, da bomo
tako mocnejsi in bomo v druzbi laZje
uresnicevali svoje posebne potrebe, se
vsestransko usposabljali... Moramo tudi
ustvarjati pogoje, da bomo sami postali
odgovorni za svoje Zivljenje in se
obnasali kot odrasli ljudje, gospodarji,
ki vedo, kaj hocejo, in si prizadevati
Ziveti svoje Zivljenje po lastnih predsta-
vah in potrebabh...

Izvedeli smo tudi, kako so organizirani
distrofiki drugod po Evropi in Ameriki,
kjer imajo ponekod Ze vozicke na ele-
ktricni pogon, iSCejo zdravila in Se
mnogo tega.

Priznam, marsicesa nisem razumel,
nekatere misli so se mi zdele kar preve¢
predrzne, danes bi verjetno rekli “odste-
kane”. Meni, ki sem vsakodnevno
poslusal porocila londonskega BBC-ja,
pa je to nekoliko diSalo po upornistvu
mladine, ki se je tisti cas razgorelo po
vsej Evropi od Pariza do Beograda.

Nekatere misli s tega kamniskega pogo-
vora so ravno dovolj razpihale Zerjavico
mojega mladostniskega upornistva, da
sem se dovolj opogumil in se prvi¢ v
Zivljenju Sel stri¢ k poklicnemu frizerju -
frizerki, ki me je ostrigla po zadnji modi
kakor sem jaz hotel. Do takrat me je
vedno “lepo ostrigel” oce, ki se je te
vescine priucil v vojski.

Verjetno se bo zdelo danes omenjanje
tega dogodka komu smesno, toda
smesno je lahko le za tistega, ki se ne
zmore VZiveti v koZo nekoga drugega
ali v neki drugi cas. Toda zame je bil to
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prvi korak. In tudi najdaljSa pot se zacne
s prvim korakom.

Kmalu po tem kamniskem pogovoru
sem bil povabljen na ustanovni obcni
zbor drustva, ki je nastalo iz dotedanje
sekcije (z omejeno odgovornostjo in
svobodo). Spominjam se, da je bilo
dogajanje na tem obcnem zboru precej
Zivahno in naelektreno. Takratni oblasti,
kot verjetno Se kaksni poznejsi ne, ni
bilo prav nic¢ po volji, da bi bili invalidi
samoorganizirani in samostojni.

Z vsemi moCmi in Se z nohti so se
nekateri zasluzni tovarisi - neinvalidi,
ki so bedeli nad delovanjem sekcije,
oprijemali svojih stolckov in poskuSali
zadrZati svojo pokroviteljsko vlogo, ki
pa je po mojem mnenju bila navadna
pokrovka, ki je duSila ustvarjalno
potenco distrofikov in tudi drugih skupin
invalidov.

Gotovo je to bil le drobec v nekem
dogajanju, ki ga SirSa javnost ne pozna.
Verjamem pa, da je bil to prvi korak na
dolgi poti, ki se ne sme nikoli koncati.

JoZe Raduha



Cetverica zacasnih Skandinavcev z leve proti desni: Ivo Jakovljevic, Petra Frelih, Mojca Kotnik in Toni Klemencic¢

Z vOzICKOM PO SKANDINAVIJI

ZA AVGUSTOVSKO POTOVANJE PO SKANDINAVIJI SMO SE ODLOCILI
PERO, MOJSA, TONI IN MOJA PRESKROMNA MALENKOST.

Zaradi lepotne napake, ki sem je
delezen (miSi¢ne distrofije), je bil na nasi
poti neizogiben tudi invalidski vozicek
in zaradi tega tudi primerno velik avto,
in sicer Renault Exspress, katerega smo
“hvala direktorju” dobili v najem od
ZUIM Kamnika.

UpoStevajoc dejstvo, da nih¢e od nas
Stirih Se nikoli ni bil pretirano pri denarju,
smo si celotno potovanje zamislili bolj
oziroma izrazito skromno. Tako smo s
seboj vzeli vsak svojo spalno vreco, dva
Sotora, nekaj mini plinskih bomb,

minimalno posode in obleke ter seveda
hrano (pastete, dorucke, marmelade,
makarone, golaZ v konzervah, razne in-
stant juhe, Union pivo in podobno).

Na 21-dnevnem potovanju smo
naredili preko 9500 km in zapravili cca.
2000 DEM, ki smo jih pred potovanjem
dali v skupno blagajno in s katerimi smo
placevali cestnine, bencin, trajekte in
drugo. Kartice, mikice, razli¢ni spominki
za mamice, ateke, sestrice in ostalo
familijo in celo prjatle niso bili kriti iz
skupne blagajne.
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In kaj so le nekatere dobre in slabe
strani Danske, Svedske, Norvedke in
Finske? NajvaznejSe: po celi Skandinaviji
je za nas, ki tega nismo navajeni, izrazito
opazna drugacna miselnost “tako
imenovanih zdravih” ljudi o invalidih. Na
primer: uporabnikom invalidskih vozi¢kov
so dostopni tako javni WC-ji, vecje in
manjse turisticne znamenitosti, mnoga od
javnih transportnih sredstev, kakor
seveda tudi banke, poSte, trgovine,
restavracije in ostale javne institucije.
Parkirna mesta, namenjena invalidom, za
razliko od Slovenije, tam tudi sluZijo
svojemu namenu. Razlika v dojemanju
invalidnosti je opazna takoreko¢ na
vsakem koraku. Skratka, skoraj prelepo,
da bi lahko bilo res.

Druga, prav tako iz prakti¢nega vidika
pomebna ugotovitev za nas je bila, da
na severnem delu Evrope nismo imeli
nobenih problemov z anglescino, saj so



jo skoraj vsi Skandinavci brez problemov
obvladovali, kar ni mogoce reci za
juZnejSi del Evrope (beri: Italijane,
Spance, Francoze). Zal pa je za razliko
od juZnih delov Evrope Zivljenje na
severu draZje, kar smo posledi¢no
obcutili seveda tudi mi.

Prvo spanje “na ¢rno”, drugace v
naravi pac ni dovoljeno, smo imeli takoj
za nemSko-dansko mejo in zapomnili
smo si ga po izrazito Stevilnih mravljah,
ki so nas zjutraj napadle. Drugace pa je
Danska po celinskem delu relativno
pusta deZela. Z Danske smo s trajektom
do Goeteborga pluli tri ure.

Na potovanju smo obiskali vsa glavna
mesta skandinavskih drZav in po zani-
mivostih bi izpostavil predvsem Helsinke
in Oslo, Ceprav imata tudi Kobenhavn
in Stockholm svoje pluse.

V vseh 21-dnevih smo le Stirikrat
prespali v kampih, od katerih je bil le v
enem WC nekoliko preozek za vozicek,
medtem ko so v ostalih imeli vse prilago-
jeno tudi za uporabnike invalidskega
vozi¢ka. Drugace smo prenocevali
nekako bolj “incognito”, po raznih par-
kih, romanti¢nih krajih ob jezerih in
rekah, enako urejena pa je bila tudi nasa
higiena: razli¢ni javni WC-ji za invalide
(urejeni in Cisti bolj kot nekateri WC-ji v
nasih hotelih), ki so bili po svoji velikosti
ravno prav veliki, da smo se lahko skoraj
skopali, za tovrstne potrebe pa smo
obiskali tudi nekaj hotelov in bencinskih
¢rpalk - zanimiva izkuSnja.

Kot vsi turisti smo tudi sami morali
obiskati nekaj muzejev, od katerih smo
bili najbolj navduSeni nad Norsk Folk-
museum, Olimpijskim muzejem v Lille-
hamerju, ki je mimogrede super lepo
mesto in kjer smo videli tudi osebni avto
Zastavo 101, muzejem voscenih lutk Luis
Tussaud in muzejem Believe or not v
Kobenhavnu ter muzejem Vasa - 330 let
stara neko€ potopljena bojna ladja na
Finskem.

Poleg navedenega smo obiskali skoraj
vse vecje poznane smucarske skakalnice.
Na skakalnici v Holmenkolmu smo v
tamkajSnjem mini muzeju videli tudi
slovenske smuci z Blok na Notranjskem.

Kljub poletnemu mesecu smo si na
ledeniku Briksdale na Norveskem privos-
Cili kepanje in le razmisljali o kopanju v
kristalno €istih jezerih, se €udili lepotam
fjordov in Lofotov s pripadajocimi slapovi.

Se severneje so nas sprva na cesti
presenetile krave, ki so se sprehajale
po glavnih cestah kot po pasnikih, tik
pod Nordkapom pa so tovrstno navado

imeli severni jeleni - iz avta si se jih
lahko celo dotaknil. Kljub Stevilnim
prometnim znakom pa nismo videli
nobenega losa, zato smo si ga Sli natan-
¢neje ogledat v Zivalski vrt Helsinki, in
ta Zival je res ogromna.

Na najsevernejSem delu Evrope nas
je pricakalo soncno, vendar mrzlo in
izredno vetrovno vreme. Prespali smo
zunaj, obleceni kot Eskimi, saj Sotora
zaradi vetra ni bilo mogoce postaviti.
Zanimivo je bilo videti, kako sonce
zahaja ob enih zjutraj in vzhaja ob treh.

Na tocki polarnega kroga na Norves-
kem smo naleteli na spomenik jugoslo-
vanskim Zrtvam faSizma in na kar nekaj
zanimivih zadev, ki jih lahko vidis le na
severu. V Rovaniemiju na Finskem smo
obiskali rojstno mesto BoZicka in srecali
tudi njega samega - Zal se nam je zdelo
vse nekako preve¢ umetno, Ceprav je
zanimivo in turistov je bilo kot dre... Tu
smo srecali tudi prvo slovensko familijo,
vracajoco se z Nordkapa, in se slikali z
8o-letno Laponko v njeni narodni no3i.

Troli - skandinavski Skrati, ki veljajo
za izredno hudobne in grde, pa so zaradi
svoje hudobnosti, ki se vedno konéa s
¢em dobrim, izredno popularni in atrak-
tivni tudi za turiste, Zal pa hkrati izredno
dragi - so nas obkroZali povsod.

Eden od lepSih delov potovanja je
bila tudi Finska s premnogimi ¢udovitimi
jezeri (predvsem jezero Inari) in park v
Helsinkih s spomenikom Sibeliusu, za
Sportnike pa olimpijski stadion s pripa-
dajocim razglednim stolpom. Na trajektu
iz Helsinkov do Stockholma smo imeli
mozZnost videti naravnost neverjetno
Stevilo vikend-pijanckov. Zaradi izjemno

visokih cen alkohola v Skandinaviji se
ljudje hodijo vozit in opijat na ladje, kjer
tovrstni “uZitek” ni tako drag, pot pa
traja v eno smer polnih 15 ur, tako da
se lahko do vrnitve domov tudi Ze strez-
nijo. Za laZjo predstavo: na tak trajekt
(predvsem firm Stena Line in Viking Line)
spravijo tudi do 500 avtomobilov in do
3000 ljudi. Na voljo imajo kino, bazen,
savno, disko, casino in ostale pritikline
za kratek cas.

Mogoce velja omeniti Se nekaj redkih
zadev, ki bi se jih Zeleli izogniti ali
spremeniti na tem potovanju. Komarjev
je predvsem v severnem delu odlo¢no
prevec in brez Autana in podobnih maz
ne hodite tja, eroti¢ni muzej v Koben-
havnu je v 3. nadstropju in brez dvigala,
od enaindvajset dni smo imeli teden
deZja in dvakrat porivali avto zaradi
razmocenih tal, drugace pa so se tem-
perature gibale tudi do 33 stopinj Celzija.

Skupna ocena - super, nepozabno.

Ivo Jakovljevic

DoPisoVALNI KoTICEK

SEM 11- LETNA DEKLICA IN Bl SI RADA
DOPISOVALA Z VSEMI, Ki SI TO ZELIJO.
MIRJANA BORENOVIC, ZABRETOVA 2A,
1000 LjuBLJANA

— ————

15- LETNI FANT SI ZELI DOPISOVANJA
Z VRSTNIKI.

1ztok MRAK, METODA MIKUZA 10,
1000 LjuBLJANA

Le eden od nacinov potovanja po Skandinaviji.
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Nasi fizioterapevtki: Sonja Vandot in
Martina Sardo¢

Pri fizioterapiji obolelega otroka je
velikega pomena podpora starSev. (Ajda
Cimperman z mamico)

FIZIOTERAPIJA

PREDSTAVITEV
FIZIOTERAPEVTSKE
DEJAVNOSTIVDOMU
DVATOPOLA

PRISPEVEK OSVETLJUJE PRISTOP K CELOVITI OBRAVNAVI
BOLNIKOV Z MISICNIMI IN ZIVENO-MISICNIMI BOLEZNIMI, KI
SE 1ZVAJAJO MED OBNOVITVENO REHABILITACIJO OBOLELIH

v DOMU DVA TOPOLA. IZPOSTAVI POSAMEZNE VRSTE IN
NACINE OBRAVNAVE IN KRITICNO OPREDELI REZULTATE
POSAMEZNIH NACINOV OBRAVNAVE. PRIKAZE TUDI NACIN
ORGANIZACIJE IN 1IZVEDBE OBRAVNAVE OBOLELIH MED
POTEKOM OBNOVITVENE REHABILITACIJE.

Fizioterapevtska dejavnost
v Domu dva topola

MiSi¢na in Ziv€éno-miSic¢na obolenja so
teZke kronicne in progresivne bolezni,
ki lahko obolelega Ze zelo zgodaj tako
prizadenejo, da postaja vedno bolj odvi-
sen od tuje pomoci.

Pri nas program rehabilitacije indivi-
dualno prilagajamo posamezniku. Glavni
cilji fizioterapije so, da oboleli ¢im dlje
ohranja ¢im boljSo kondicijo in s tem
samostojnost.

Ob prihodu na Stirinajstdnevno obmor-
sko rehabilitacijo opravi bolnik najprej
pregled pri zdravniku specialistu, posna-
memo mu EKG, ga respiratorno testiramo
in opravimo fizioterapevtske teste: misi-
¢ni status, meritve gibljivosti sklepov,
funkcijski test (po Vignosu, Brooku,
Zupanu).

Funkcijski test nam pokaZe funkcijsko
stanje posameznika:

— kaksna je hoja,

— hoja po stopnicah,

— vstajanje s stola,

— vstajanje s tal,

— dviganje predmetov z mize,
— dvigovanje rok nad glavo,
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— je pri gibanju samostojen,

— uporablja ortoti¢na pomagala,

— je vezan na invalidski vozicek (nava-
den ali elektromotorni).

Glede na okvirno funkcijsko stanje
bolnika pripravimo program fizioterapije,
ki ustreza trem obdobjem napredovanja
Ziv€éno-miSicnega obolenja. In sicer:

— obdobje samostojnega gibanja,

— obdobje prehoda na invalidski vozicek,

— obdobje vezanosti na invalidski vozi-
cek.

Vodila za fizioterapevtsko
obravnavo

AKTIVNA VADBA ZA VZDRZEVANJE

MISIENE MOCI

Pri tem posvecamo veliko pozornost
plavanju, ki je primerno za vsako obdo-
bje bolezni in stopnjo prizadetosti. Voda
omogoca obolelemu, da maksimalno
uporabi svojo mo€ in s tem obremeni
kardiovaskularni sistem. Fizi¢na aktiv-
nost v vodi pa povecuje tudi respiratorno
aktivnost.

V terapevtske namene izrabljamo tudi
toplotni u€inek vode, ki pospeSuje pre-
krvavitev in relaksacijo miSic, kar je za



nase bolnike Se posebnega pomena.

Za cimboljSe aktiviranje obolelih
uporabljamo fizioterapevti razlicne
metode in tehnike:

— PNF,

— Bobathove tehnike,

— veliko izometri¢nih kontrakcij v vseh
poloZajih.

Za vecanje miSi¢ne modi, za trening
ravnoteZja in koordinacije ter za samo
popestritev obravnave, uporabljamo tera-
pevtske Zoge, valje, elasticne trakove ...

Nasi bolniki potrebujejo velikokrat tudi
operativno zdravljenje. Zaradi aktivnosti
po operativnem posegu lahko oboleli
izgubi tudi do 3% modi na dan.

Iz navedenega je razvidno, kako veli-
kega pomena je aktivna vadba za naSega
miSi¢no obolelega.

PREPRECEVANJE NASTAJANJA

KONTRAKTUR

Pri miSi¢no obolelih prihaja Ze zelo
zgodaj do nastanka kontraktur. V boju
proti kontrakturam uspe3no uporablja-
mo vertikalizacijo, tako v stojkah, kot s
pomocjo razlicnih pomagal in opor.

Pri tistih obolelih, kjer vertikalizacija
ni ve€¢ mogoca, uporabljamo le pasivno

FIZIOTERAPIJA

raztezanje; v€asih pa zado3¢a Ze name-
stitev v ustrezen poloZaj.

RESPIRATORNA FIZIOTERAPIJA

Respiratorni fizioterapiji namenjamo
posebno pozornost pri vseh oblikah reha-
bilitacije. Poleg individualnega treninga
dihanja, kjer oboleli z razli¢nimi dihalnimi
pripomocki urijo inspirij in ekspirij, imamo
vsak dan tudi dihalne vaje na prostem v
parku.

Velikokrat pa smo prisiljeni glede na
stanje obolelega uporabiti tudi inhala-
cijo, poloZajno drenaZo in asistirano
izkasljevanje.

MiSicna in Zivéno-miSi¢na obolenja
pogojujejo tudi nastanek respiratornih
sprememb, bolecinskih stanj in motenj
v cirkulaciji. V Domu dva topola imamo
zato tudi sodobno opremljeno elektrote-
rapijo (TENS, magnetopulsar, aparat za
presoterapijo, laser, ...).

Obolelim nudimo tudi ro¢no limfno
drenaZo po dr. Vodderju in klasi¢no
rono masazo.

Poleg individualne obravnave obole-
lega namenjamo veliko ¢asa tudi
zdravstveni vzgoji obolelega in vzgoji
starSev obolelih otrok. Pouciti jih mora-
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mo, kako pomembna je redna telesna
vadba, ki naj bi jo bolniki uvajali v vse
elemente Zivljenja. Vadba naj bi jim bila
v uZitek, ne pa v breme.

TeZje je pomen redne vadbe razloZiti
otroku. Zato imamo terapevti, prav tako
pa tudi starsi, pri tem odlocilno vlogo.
Pri otroku mora vsaka obravnava pote-
kati skozi igro, saj le na ta nacin zagotav-
liamo dobro sodelovanje in redno izva-
janje.

V Dom dva topola prihajajo oboleli iz
cele Slovenije in vsi, ki smo kakorkoli
vkljuéeni v proces rehabilitacije, se veli-
kokrat spraSujemo, ali bo naSe delo obro-
dilo uspehe. K nam prihajajo ljudje v
velikih Zivljenjskih stiskah in potrebni
pomoci. Vsi jim moramo pomagati; s
sproS€enim in iskrenim pristopom, brez
zadrege in odpora ter z zavestjo, da so
potrebe in Zelje vseh enake, le da jih nasi
“varovanci” mnogo teZje izpolnjujejo. Il

Martina SARDOC, Sonja VANDOT




Utrinek s tekme Slovenija :
(Nizozemska 1998)

Italija

Vse predolgo je v Sloveniji veljalo
prepricanje, da je $ah edini “Sport”, s
katerim se lahko aktivno ukvarjajo
distrofiki (marsikje po vzhodni Evropi
to prepriCanje Se vedno velja), vendar
pa v zahodnem delu Evrope, ZdruZenih
drZzavah Amerike in Avstraliji Ze vec kot
desetletje potekajo Stevilna tekmovanja
za distrofike, pretezno uporabnike
elektri¢nih invalidskih vozickov. Med
mnogimi Sporti je vsekakor dale¢ najbolj
priljubljen hokej na elektri¢nih invalid-
skih vozickih, ki s svojo dinamiko, kom-
binatoriko in tudi fizicnim naporom
(kolikor ga pac posameznik zmore)
distrofikom omogoca aktivno, tudi
tekmovalno, udeleZbo v enem od inva-
lidom prilagojenih ekipnih Sportov.

Hokej na elektri¢nih invalidskih vozi-
¢kih je v osnovi podoben klasi¢nemu
hokeju na ledu, seveda ob upostevanju
nekaterih prilagoditev uporabnikom
invalidskega vozicka: igra poteka v
dvorani na igralni povrSini 12 m x 24 m,
s praviloma plasti¢nimi hokejskimi
palicami, votlo plasti¢no Zogico velikosti
teniske Zogice, velikostjo gola (visine
20 ¢m in dolZine 200 c¢cm), s prepovedjo
kakrsnegakoli zaletavanja (bodycheck)
in z maksimalno hitrostjo vozickov 10

—E

HOKE) NA ELEKTRI(ENIH
INVALIDSKIH VOZICKIH

ZNOJ, TRUD, POVISAN ADRENALIN,
SMEH, SOLZE, ELEKTRICNI INVALIDSKI
vOzZICKI IN VONJ PO I1ZTROSENIH

GUMAH? VSE TO JE HOKEJ NA

ELEKTRICNIH INVALIDSKIH VOZICKIH.

km/h. Pravil, raznih omejitev, navodil in
priporocil v Zelji po ¢im bolj teko€i igri
je Se veliko, vendar pa zaradi pomanj-
kanja prostora vseh ni moZno navesti.
Na razli¢nih tekmovanjih mostvo sestav-
ljajo Stirje igralci, vratar ter dva rezervna
igralca.

V Sloveniji se je leta 1993 nekaj
distrofikov odlocilo ustanoviti svoje mos-
tvo, ki so ga po prvem mednarodnem
turnirju v Nemciji, kjer so favoritom pov-
zroCili kar nekaj preglavic, poimenovali
“The Trouble Makers”. Danes to mostvo
Steje 10 igralcev, ki so obenem tudi
glavnina slovenske selekcije v hokeju na
elektricnih invalidskih vozi¢kih na Zal
preredkih mednarodnih tekmovanjih,
katera se organizirajo predvsem v obeh
vodilnih drZavah v tem Sportu (Nemcija,
Nizozemska). Ob obeh vodilnih drzavah
velja omeniti Se Finsko, ltalijo, Svico,
Dansko, Francijo, Belgijo in Spanijo ter,
v svetovnem merilu, tudi Kanado in
Avstralijo, kjer se povsod v glavnem Ze
igrajo domaca ligaska tekmovanja, v
ustanavljanju pa sta tudi evropska in

svetovna organizacija hokejistov na
elektri¢nih invalidskih vozickih.

Za nekaksno primerjavo s Slovenijo
pa le podatek, da imajo na primer v
Nemciji preko 40 tovrstnih hokejskih
ekip in da igrajo v dvo ali trostopenjskih
ligaSkih tekmovanjih; zelo podobna
situacija je tudi na Nizozemskem. Seve-
da ekonomska situacija oziroma stan-
dardi drZav niso primerljivi s stanjem v
Sloveniji, pa vendar med slovenskimi
distrofiki prevladuje prepricanje, da bi
se s hokejem na elektri¢nih invalidskih
vozickih ukvarjalo veliko ve¢ posame-
znikov, Ce bi slovenska zdravstvena
zavarovalnica omogocila invalidom
nakup cloveka dostojnih elektri¢nih
invalidskih vozickov, in sicer najprej za
njihovo vsakdanje Zivljenje (3olanje,
zaposlovanje) in nenazadnje tudi za
Sportno aktivnost (pri vkljucevanju
invalidov v razlicne Sportne dejavnosti
je bistvo same aktivnosti ve¢ kot sam
Sport!), ki je pri neinvalidnih osebah
tako sama po sebi umevna. |l

Ivo Jakovljevic

Slovenska ekipa v hokeju na elektricnih invalidskih vozickih (Nizozemska 1997)
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OD PRVIH LET DO KONCA
OSEMDESETIH

Ob samem zacetku delovanja drustva
(Se prej krajsi Cas sekcije) distrofikov v
Sloveniji, se je pojavila Zelja, da bi imeli
tudi Sportno dejavnost. V tistem ¢asu ni
bilo ne Zelja ne moZnosti po cem drugem
kot Sahu. Prirejala so se tekmovanja med
invalidskimi organizacijami ljubljanskih
ob¢in in republiSkimi organizacijami
distrofikov, slepih, paraplegikov in gluhih.
Imeli smo ekipna tekmovanja. Paraplegiki
so velikokrat organizirali tudi simultanke
s Parmo, in tudi mi smo sodelovali kot
gostje. Igrali smo na nekaj republiSkih
posameznih prvenstvih invalidov.

Kmalu smo zaceli tudi z medrepu-
bliskimi tekmovanji distrofikov po
Jugoslaviji. Vedno je bilo ekipno tek-
movanje, nekajkrat tudi posamezno. V
ekipi so bili po dogovoru trije ¢lani, en
mladinec in ¢lanica. Po uspehu na tekmo-
vanjih se je sestavila tudi ekipa Jugoslavije
za evropsko tekmovanje v EAMDA. Da pa
ne bi bili vsi tekmovalci iz ene republike,
se je delno gledalo tudi na razprSenost
sodelujocih, vendar izlo€anje najboljSih
ve€inoma ni bilo potrebno.

Nasi prvi sodelujoci so bili tekmovalci
iz Ponikev (s Pirsem in bratoma Znidarsic),
kjer je Sahovski klub deloval. Tedaj sem
bil sam Ze aktiven pri dopisnem Sahu, zato
sem se jim tudi prikljucil. MlajSe smo
poiskali v Kamniku. Nekateri so igrali le
obcasno, med kasnejSimi, za daljsi Cas
zelo aktivnimi, pa lahko izpostavim
Klemenci¢a in Zupantica. Med dekleti so

Najboljsi Sahisti med distrofiki v letu 1998;
z leve proti desni: Gregor Zargaj - tretji,
Andrej Sustarsic - prvi, Vili Hohnec - drugi.

—E

SAH PRI DRUSTVU

V LJUBLJANI SMO NAVADNO TEKMOVANJA ORGANIZIRALI V
HOTELU ILIRIJA, IN SICER TRIKRAT - ZADNJIC SAMO NEKAJ DNI
PRED NAPADOM JLA NA SLOVENIJO (ZANIMIVO, DA TAKRAT

SRBIJA PRVIC NI SODELOVALA).

veckrat igrale Vera Vastl, Fanika Trunkelj,
Dragica Jakovljevic.

Sah je bil za invalide v drugih republikah
Jugoslavije bolj zanimiv, saj je bilo za druge
prostoCasne aktivnosti manj moZnosti.
Temu primerno so ga drugod vec igrali in
tako na tekmovanjih dosegali tudi dobre
rezultate. Kot ekipa so bili najboljsi distrofiki
iz BiH, nato iz Srbije, Hrvaske in Crne gore.
Sami smo se za nadaljna mesta lahko Ze
dobro borili z ekipo iz Kosova, Vojvodine
in Makedonije.

Kot ekipa smo potovali s kombijem ali
pa z letalom. Naj naStejem samo nekaj
krajev, kjer smo gostovali: Beograd,
Zagreb, Skopje, Podgorica (tedaj Titograd),
Banja Luka, Marija Bistrica, IlidZa,
Srbobran, Paracin, Kiseljak, Sutomore itd..
V Ljubljani smo navadno tekmovanja
organizirali v hotelu llirija, in sicer trikrat -
zadnji¢ samo nekaj dni pred napadom JLA
na Slovenijo (zanimivo, da takrat Srbija
prvi¢ ni sodelovala).

V ekipi Jugoslavije sem iz Slovenije
sodeloval samo jaz. Vedno smo bili evropski
prvaki. Prvo tekmovanje smo imeli v
Frankfurtu v Nemdiji, bil pa sem Se v Remsu
v Franciji, kjer sem bil poleg ekipnega prvega
mesta Se drugi med posamezniki, in na
Nizozemskem. Precej let je bil v jugo-

NajboljSe Sahistke med distrofiki v letu 1998;
z leve proti desni: Fanika Trunkelj - druga,
Martina Piskac - prva, Helena Urh . tretja.
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slovanski ekipi najboljsi Cavar iz BiH, tako
drZavni kot evropski prvak.

SAMOSTOJNA SLOVENIJA

Z dograjevanjem Doma dva topola v
Izoli, kjer lahko tekmujemo, in predvsem
zaradi ve€jega interesa med distrofiki smo
priceli z vsakoletnimi posameznimi
prvenstvi v Sahu, tako med ¢lani kot med
¢lanicami. Leta 1992 smo bili povabljeni
na EAMDA Sahovsko tekmovanje posame-
znikov v Italijo ob Gardsko jezero. Na
tekmovanje smo odsli Klemencic, Zupancic
in jaz. Med 26 tekmovalci sem osvoijil peto
mesto (do zadnjega kola sem bil Se drugi).
Kasneje ni bilo ve¢ EAMDA tekmovanj.

Zamrlo je tekmovanje med invalidskimi
organizacijami, nismo ve¢ med nastopa-
joCimi v simultanki (mogoce sploh ni veC
teh prireditev) s Parmo in ne nastopamo
na prvenstvu invalidov Slovenije (zaradi
velikega Stevila prijavljenih so tako skrajSali
¢as igranja, da miSicno oboleli tega ne
zmoremo). Tako nam ostaja v zadnjih letih
le naSe prvenstvo, ki poteka enkrat na leto.
Ze vet let pri organizaciji tekmovanja
sodeluje Zveza za Sport invalidov, ki daje
sodnike in medalje.

Veseli me, da se Stevilo udeleZencev
naSega drZavnega tekmovanja vztrajno
veca. Tudi porocilo z lanskoletnega tekmo-
vanja kaZe na povecano zainteresiranost.
Se posebej je potrebno pohvaliti nase
distrofi¢arke. Nisem pa zadovoljen z razvo-
jem Saha med mladimi v Kamniku, saj bi
morali dobivati nove mlade talente, ki bi
lahko napredovali v viSjo kakovost. Tudi
Ponikve nimajo vec distrofi¢arskega Saha.

Ceprav prihodnost lepo kaZe, bi si kot
vsa leta najboljsi res Zelel novih, mocnejSih
in nevarnejSih igralcev. S tem bi marsikdo
lahko naSel ogromno skrivnosti, lepot in
zanimivosti, ki jih igranje Saha nudi nasim
mozganom. [l

Andrej Sustarsic



OCENA FILMA

S prvimi toplimi soncnimi Zarki je v
ljubljanske kinematografe prispel nemski
film Onkraj tiSine, z originalnim naslovom
Jenseits der Stille. Omenijeni film je dobit-
nik ve¢ mednarodnih priznanj, med
drugim se pona3a tudi z nominacijo za
Oscarja za najboljsi tujejezicni film leta
1998. Vendar dobljene nagrade in
priznanja niso edini razlog za njegovo
predstavitev v MAZ-u.

Privlacnost filma Onkraj tisine je
predvsem njegova vsebina. ReZiserka
Karoline Link - za razliko od svojih
“modernih” Hollywodskih kolegov - v
svoji stvaritvi osvetljuje obcutljivo temo:
odnos zdrav - invalid. Dogajanje postavlja
v okolje znacilne nemSke meScanske
druZine, ki Ze zaradi svojega druzbenega
statusa Zivi po merilih meScanske
tradicije. Nacin tega privzgojenega
“brezosebnega” Zivljenja pa nenadoma
zmoti invalidnost sina edinca. Sinova
gluhost je kot nekaksna bomba, ki tresci
v navidezno idealno urejene druZinske
odnose, kjer so vsi druZinski €lani veliki
ljubitelji glasbe. V raznih obrisih, izsekih
in simboliki se sinova usoda razprostira
skozi ves film; najprej skozi odnose z
zdravimi starsi, nato s prav tako gluho
Zeno in ne nazadnje Se s popolnoma
zdravo hcerko. Popercek, ki zacinja
navidezno zelo obiajno pripoved, je
njegovo spoznanje, da je h¢i ljubljenka
podedovala delCek “druZinske dedi-
scine”, ki jo je on tako zelo sovrazil:
naravni talent za igranje glasbenih instru-
mentov. Posledica tega spoznanja je
seveda konflikt, ki nastane med obema
glavnima junakoma zgodbe.

Vlogo nadarjene hcerke Lare, ki se
kljub ljubezni do starSev noce odpovedati
svojim Zivljenjskim sanjam, je veC kot
odlicno odigrala mlada igralka Sylvie
Testud. Igralska zasedba je na sploh
izvrstna. Nastopilo je mnogo dobrih,
Ceprav zaradi maloStevilne fimske
produkcije manj znanih nemskih igralcev,
ki so svoje vloge zelo prepricljivo odigrali.

Zal je filmska zgodba (kljub nedvomno
dobrim namenom, ki jih nikakor ne gre

—

ONKRA) TISINE

FILM O ZIVLJENJU, LJUBEZNI IN
ZVOKU SNEZINK

zanemariti) konflikt med invalidi in
njihovim Zivljenjskim okoljem prevec
povrsno opredelila. Odnose osvetljuje
prevec povrsinsko, ne spus¢a pa se v
globino teh odnosov, kar ni najbolj vzpod-
budno, kajti sprejemanje “drugacnosti”
znotraj kateregakoli okolja je skoraj vedno
dolgotrajen in zapleten proces. Nikakor
ga ni mogoce reSevati z nekaj beZnimi
pogovori, pa tudi beg pro¢ od problemov
navadno ni reSitev, kakor je to prikazano
v filmu... S tak8no napacno interpretacijo
dobijo gledalci obcutek, da vladajo v
druzbi urejeni medsebojni odnosi, more-
bitni konflikti pa se najveckrat resijo kar
sami od sebe. Ta naivna predstava je dale¢
od objektivne realnosti...

Vstopnice za omenjeni film bi lahko
razdelili med nekatere posameznike, ki
krojijo invalidsko usodo, saj vsebina
navaja k razmisljanju... Zgodbo, ki se
sicer omejuje na Zivljenje sluSno priza-
detih invalidov, bi brez teZav lahko
prenesli tudi v okolje distrofikov; le
prikaz konflikta bi bil v tem primeru
nekoliko drugacen. Resni¢na smola, da
si omenjenega filma zaradi nepremi-
Sljenosti ljubljanskih kinematografov ni
mogel ogledati noben invalid na inva-
lidskem vozic¢ku. Dvorana kina Kompas
je namreC zanje povsem nedostopna...

Vesna Veingerl

Likovna ustvarjalnost distrofikov

B TVOJA DLAN B

V vetru
je tih Sepet
pomladi,
ki prihaja.

V soncu
cutim poljub
in trepet
toplih ustnic.

V pesmi
je tvoja dlan
tako blizu,
da greje.

B OPROSTI MI B

Oprosti mi,
ce nisem drevo,
ki rodi plod,
in ne cvet,
ki razveseli
tvoje oko,
in ne vrt,
in ne utrinek,
ki ugasne...

B LJUBEZEN B

Vsak dan,
ko prides mimo
So ustnice
vroce,
da okusim
bolecino.

Vsak dan
se srecava,
da zacutim

pomlad
in vse njeno

drobno cvetje.

Ivan Skofljanec
00000 0000O0C0OCOCOGEOSOSOSO
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TO SEM JAZ

Sem enajstletna petosolka Mirjana,
z dolgimi rjavimi lasmi in invalidskim
vozickom. Vozicek uporabliam zaradi
bolezni, ki mi je vzela mocC v vseh
miSicah. Rada se lepo oblecem, za kar
poskrbita Vito in Bojana.

Sola je beseda, ki mi pomeni ucenje,
zabavo ter Zivahno in hrupno druzbo
sosolcev. V njej so veCinoma lepi dnevi,
le kdaj pa kdaj je kakSen Zalosten
trenutek, ki ga hitro pozabim. Zelo si
Zelim zanimivih, veselih in soncnih dni,
ker sem rada nasmejana. Le jutra so
bolj moreca, ker se vedno mudi, jaz pa
sem Se zaspana in upocasnjena. Tudi
ubogam ne vedno rada, zato pa je toliko
lepSe, kadar me razvajajo - to pomeni,
da pocnem kar hocem. UZivam v vsem
okrog sebe, Se posebej v cudoviti naravi.
Tudi Zivali so del te narave, zdijo se mi
zelo zanimive, lepe in imajo vsaka po
svoje urejeno Zivljenje, v svojem narav-
nem okolju. Najbolj pri srcu pa mi je
psicka Kora, saj me poslusa, se stisne
k meni, vse moje skrivnosti zadrZi zase
in se nikoli ne razjezi name. Pocnem pa
vse mogoce, gledam filme, ki me
zanimajo in gledaliske predstave. Se
posebno lepo je v operi in baletu. Tudi
zapojem rada in posluSam glasbo, kdaj
pa kdaj napiSem pismo, krajSo zgodbico
ali pesem. V¢asih mi za vse to zmanjka
casa. So pa tudi stvari, ki jih ne maram.
To so prehladi in z njimi povezane
teZave. Zdravniki, ki so polni nasvetov,
zdravila ogabnega okusa ter razgiba-
vanje, ki je mucno in bolece.

OTROSKI KOTICEK

DNEVNIK

Vse moje srcne skrivnosti,
tihe misli
in globoke Zelje,
skrbno zakleni,
med svoje liste,
ker ti si moj,
najboljsi prijatelj.
Tvoja prijateljica.

(3. razred)

l

KORA

Kaksna sreca na tem svetu,
da kuzka sem dobila.
In zdaj laja in nagaja,
kot le kuzek zna.

Mama huda,
ker ta moj kuza
se polula kar doma.

(2. razred)

Lahko bi rekla, da sem vesela in
razvajena. Rada Zivim in vpijam vse
okrog sebe ter poskusam iz Zivljenja
narediti veliko lepega in zanimivega. Res
je, da smo ljudje razlicni, vendar je lepo,
kadar drugi mislijo lepo o meni in imam
veliko prijateljev.

Avtorica teksta in pesmi Mirjana
Borenovic.
Na slikah utrinki iz njenega Zivljenja.
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V GOZDU ZA GRMOM
V gozdu, za grmom,
zajcek tici.

Ko gleda,

se mu vidijo, tiste rjiave oci.

Ves lep, ves cist zajcek,
v gozdu za grmom tici.

(3. razred)

l

MAMI

Mama je nekdo,
ki stegne roko,
kadar potrebujem jo.

Poskrbi, da vse je postorjeno

in ji ni¢ ni preteZko.

Ko v o¢i mi pogleda,
se k meni usede,
resnico pove
in potolazi me.

Pomaga v stiski
a tudi okrega,
Ce je treba.




s, ASTROLOGIJA

KAJ JE ASTROLOGIJA?

/ZVEZDA ZORz ROJNIK SE Z ASTROLOGIJO IN
NJENIMI VEDAMI UKVARJA ZE PREKO 10 LET.
V LJUBLJANI IMA SVOJO PRIVATNO PRAKSO,
NAMENJENO PREDVSEM POSLOVNEMU
SVETOVANJU. JE USTANOVITELJICA IN
PREDSEDNICA ASTROLOSKEGA DRUSTVA

SLOVENIJE (LETA 1994).

Napisati ¢lanek o astrologiji je lahko
pravi uZitek, a tudi problem, saj o
astrologiji obstajajo razlicne razprave in
mnenja. Moj cilj bo zato zelo preprost -
astrologijo vam bom sku3ala priblizati
na poljuben, izkustven nacin. Govorila
bom o najzanimivejsSih znacilnostih
astrologije, njeni zgodovini, astroloskih
tehnikah, svojih izkuSnjah v astrolo3ki
praksi ter mnogih drugih zanimivostih,
kot so astromedicina, mundana astrolo-

gija, horarna astrologija, prognosticna
astrologija, ...

Astrologijo mnogi uvr$cajo med
okultne ali misticne znanosti, to pa
seveda pomeni, da lahko vanjo verja-
memo ali pa tudi ne. Ne glede na to je
nesporno dejstvo, da sodi med najsta-
rejSe vede. Je najuspesnejse duhovno
gibanje vseh €asov. OkuZila je vse
kulture, neodvisno od vladajocih religij
in ne glede na stopnjo izobrazbe in
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razvoja posameznika. Obstajala je Ze
pred astronomijo in do sedaj ji Se nihce
ni mogel spodnesti tal pod nogami.

Njen status v sodobnem svetu Se
najbolj ogroza banalna in neodgovorna
uporaba njenih spoznanj, s kakrsno se
sreCujemo po vseh mogocih resnih in
neresnih ¢asopisih in revijah, ki objav-
liajo tedenske, mesecne in letne horo-
skope. Astrologija bo prav gotovo preZi-
vela tudi agresiven pritisk raznih 3arla-
tanov.

Ko prebirate razne revije, v njej verje-
tno tudi poiSCete strani, na katerih so
opisane znacilnosti vaSega soncnega
znamenja. To je skuSnjava, ki se ji lahko
upre le malo ljudi, ki jih astrologija sama
malo zanima. Tako. Soncna znamenja
so v modi Sele nekaj desetletij in resni
astrologi ji mo¢no nasprotujejo. Son¢no
znamenje je le vrh ledene gore.

Zanimanje za poglobljen Studij njenih
zakonov je v Sloveniji vse vedji in v
Ljubljani imamo Ze kar nekaj izobraZe-
valnih ustanov. Prav tako obstaja vec
prevodov strokovne literature in avtor-
ska dela domacih poznavalcev astro-
logije.

Usposobljen astrolog, ki dela z ljudmi,
mora imeti tudi ustrezno znanje s podro-
¢ja psiholo3kih ved in ob&utek za psiho-
lo3ki ustroj in delovanje ljudi ter to
vkljuciti tudi v tehniko svetovanja. Svojih
meja nikoli ne sme prekoraciti. S
povrSinskim znanjem in napovedova-
njem lahko naredi ve¢ Skode kot koristi.

Absolutne trditve astrologa, uteme-
ljene zgolj z osnovnim znanjem so
popoln nesmisel. Oseba, ki se ukvarja z
astrologijo, mora imeti potrebne sposo-
bnosti. Pomemben je smisel za logiko,
analizo in sintezo ter mocna intuicija.
Dober astrolog se mora izraZati jasno,
biti etiCen in moralen in imeti obCutek
za pravo mero povedanega.



Astrolog zagotovo ni clovek, ki zna
izrisati rojstno karto, se vanjo zastrmi,
nato pa pade v trans in pripoveduje.
Potrebne sposobnosti astrologa se med
seboj razlikujejo, saj se astrologije lahko
lotevamo na vec nacinov: racionalno,
misti¢no, psiholoSko, simbolno. Biti
dober in uspe3en astrolog je zelo odgo-
vorno delo, ki samo po sebi ni nobena
izjemna stvar, je pa zagotovo zanimiva
oblika svetovanja kot pomo¢ ljudem, ki
Zelijo zaZiveti bolj polno Zivljenje.

Z razli¢nimi astroloSkimi tehnikami se
da ugotoviti vir posameznih problemov,
teZavam odkrito pogledati v oci in dobiti
smernice, kako jih razreSevati.

Iz astroloSke karte posameznika je
razvidna njegova psiholoSka, intele-
ktualna, Custvena in osebnostna struk-
tura. Prav tako so razvidni ¢lovekovi
kreativni potenciali, karakterna narav-
nanost, zdravstveno stanje, idr.

Astrologija je lahko v veliko pomo¢
pri poklicnem opredeljevanju, poslovnih
odlocitvah, partnerskih odnosih in po
mojih dolgoletnih izkuSnjah uspesna
pomo¢ pri vzgoji in razumevanju otrok.
Zanimiva in pomembna veja astrologije
je tudi ‘sinastrija’, kjer gre za primerjavo
dveh rojstnih kart ljudi, da bi ugotovili
stopnjo njunega medsebojnega ujema-
nja na enem ali ve¢ podrodjih njune
osebnosti in Zivljenjskega stila. Ce imata
npr. partnerja teZave, jim lahko s sina-
striénimi postopki pomagamo objektivno
oceniti njun medsebojni odnos. Pri
sinastriji ne gre le za Custvene odnose.
Povsem obicajno je, da astrolog svetuje
dvema ali ve¢ ljudem, ki sodelujejo na
poslovnem podrocju ali pa o sklenitvi
poslovnega partnerstva Sele razmisljajo.

S prognosti¢no astrologijo lahko
¢asovno dolo¢amo posamezne dogodke
cloveka, drzave, podjetja, idr. Opozar-
jamo na posamezne prepreke in teZave,
kot tudi pozitivne Zivljenjske spremembe
in premike. Prognoza je tako psiholoSko
kot prakti¢no lahko v veliko pomo¢ pri
razlicnih vidikih Zivljenjskega opredelje-
vanja, vzpodbudi razvoj dolodenega
cloveSkega potenciala ali celovito oseb-
nost, po drugi strani pa tudi determinira
obdobja zastojev in problemov.

Horoskop lahko sestavimo za posa-
meznika, druZino, drZavo, poslovna
partnerstva, podjetje, Zivali ter naravne
pojave.

Clovek, ki is¢e oporo v astrologu, bi
moral po srecanju gledati na Zivljenje z
nove perspektive, zato mora biti astrolog
konstruktiven in vedno pozitivno nara-

ASTROLOGIJA

Cira ¢ara: tudi Angela iz Kansas City-a (ZDA) se ukvarja z ezoteriko.

vnan, ne pa napovedovalec sodnega dne
ali slep optimist.

Astrolog interpretacijo vedno gradi.
Brez osnovnih pravil se ne more izdelati
horoskop, ki je verodostojen. Za kaj ve¢
pa je potrebna obilica zdrave pameti.

Ce se astrolog pri svoji interpretaciji
karte osredotoci na kariero, je podoben
poklicnemu svetovalcu, vendar gre lahko
pri ocenjevanju ¢lovekove osebnosti,
njegovih motivacij in reakcij Se globlje.
Poiskati zna tudi njegovo idealno
poklicno usmeritev.

Vedeti pa mora, da je v vseh poklicih
mogoce najti tipe ljudi z zelo razli¢nimi
rojstnimi kartami. Zato so absolutne
trditve, utemeljene zgolj z osnovnim
astroloSkim znanjem, popoln nesmisel.

Vedno imamo opraviti tudi s skeptiki,
Se pogosteje z ljudmi, ki astrologijo
razumejo povsem narobe. Kar se tice
skeptikov - za njih nimam kratkega in
jasnega odgovora. Astrologija je pac
empiricna znanost, ki deluje na ve¢
nacinov: racionalno, misti¢no, psiholo-
sko, simbolno in kako drugace. [ |

Prihodnji¢: Zgodovina astrologije in
astronomija son¢nega sistema

Zvezda ZorZ Rojnik
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TiI DAM - MI DAS

V NASLEDNJI STEVILKI REVIJE MAZ
BOMO UVEDLI RUBRIKO ZA IZMENJAVO
ORTOPEDSKIH PRIPOMOCKOV IN DRU-
GIH PREDMETOV. BRALCE PROSIMO,
DA NAM SVOJE PREDLOGE ZA MENJAVO
PREDMETOV SPOROCIJO NA ZNANI
NASLOV DRUSTVA: DRUSTVO DISTRO-
FIKOV SLOVENIJE, LINHARTOVA 1,

1000 LjUBLJANA; POSREDOVALI JIH
BOMO V OBLIKI MALIH OGLASOV.
SAMI LAHKO IZBERETE, ALl ZELITE
OBJAVO POLNEGA NASLOVA, SIFRE ALI
TELEFONSKE STEVILKE. POSREDO-
VANJE OGLASA JE BREZPLACNO, CEN
OGLASEVANIH PREDMETOV PA NE
BOMO OBJAVLJALI, SA) SMATRAMO, DA
JE TO PREDMET MEDSEBOJNEGA DOGO-

VORA.

UREDNISTVO MAZ - A




HUMORESKA

INVALIDOV NI!

V nasi dolini je po dolgih desetletjih svin€enosti zapihal veter liberalizma. VlaZzen
zahodnik je pometal z meglo duhov podzemlja. Vsi Sentflorjanci so radostno vzklikali:
hozana liberalizmu, blagoslovljen piS sprememb na bolje. Tako je bilo v zacetku,
ko je bilo vse Se bolj beseda. Pa se je zgodilo tako kot v svetih knjigah: beseda je
vse bolj postajala meso. Najprej so ukinili vsa lepa Sentflorjanska imena in jih
nadomestili s tujimi kot: sweet, sweet way, my way, for you, spar, line, slender
you, magazin, marketing, boom in tako nazaj in naprej. Vecina Sentflorjanskega
ljudstva sicer ni vedela za kaj gre, a menili so: to nam prinese sreco! Pa srece ni in
ni hotelo biti.

Prislo je Ze tako dale¢, da je en Sentflorjanec, ki je ob pravem ¢asu dovolj
nakradel, odprl tovarnico ali kaj drugega in tako izZemal uboge sonarodnjake, da
so delali kot €rna Zivina. Karli Marx in Fridericek Engels sta z Zalostjo zrla dol z
neba, a kaj ko so njune knjige Ze zmetali iz vseh javnih knjiZznic in odpeljali v
predelavo za nov papir, na katerem so potem tiskali trdo erotiko.

Vendar pa to 3e ni bilo &isto vse. V dolini Sentflorijanski so imeli kar lepo
Stevilo invalidov, ki so bili sicer Cisto zgledni Sentflorjancani, vendar pa se je
nekega dne zazdelo nadebudnemu superliberalcu Petru, da bi bilo vse drugace, e
bi invalide ukinili. Takole z odlokom ali z zakonom. Se prej jim je porezal vse
popkovnice za njihovo financiranje, s pomocjo katerega so imeli vsaj kolikor toliko
“normalno” Zivljenje. A Petru Se to ni bilo dovolj. Mislil si je, kako lepo bo dolina
Sentflorjanska brez vsake hibe, vse bo Siroko nasmejano, polno zadovoljstva. Zato
je sklenil, da bo s prvim januarjem ukinil vse vrste invalidov.

Iz daljnih deZel je dal povabiti kirurge, interniste, kozmetike, ortopede in odprl
posebno popravljalnico za osebe, ki so invalidi. Iz popravljalnic se je kadilo, Zgalo,
diSalo in smrdelo, a nikomur niso mogli povrniti takega zdravja in Sirokih lic, kot
jih je imel Peter.

Zato je Peter sklenil, da ¢e pac ni Slo na milo, bo pa s silo in je invalidnost
prepovedal z zakonom kot kaznivo dejanje zoper katerega so bile zagroZene visoke
kazni. Nihce se ni smel vecC izdajati za takSno osebo. In res se ni, ker invalidi niso
imeli denarja za kazni. Tako je bila dolina Sentflorjanska edina v liberalisticnem
izbruhu, ki ni ve€ poznala tak3nih ljudi. Bili so zaprti dale¢ stran od oc€i sposobnih
in klenih Sentflorjancev.

Pa se je zgodilo, da se je Peter po priimku (spremenil si ga je skladno z novimi
usmeritvami) Kopting, peljal od enega svojega stanovanja do drugega in se v
prometni nesreCi tako poSkodoval, da je obstal na koncu, nikjer drugje kot na
invalidskem vozicku. lzgubil je vse svoje Stevilne funkcije in ostal Cisto sam. Z
dvigalom se je spustil s svojim vozi¢kom do parkiris€a in tam prosil mimoidoce,
naj mu pomagajo v avto. Stara mamca, ki je Sla tam mimo, mu je hitro rekla:
“Sinko, le zakaj, saj invalidov ni, so Ze pet let ukinjeni in prepovedani, ali ne ves?”

Borut Pogacnik
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NA ZDRAVJE

Vsi, ki se znate iskreno nasmejati, brz
berite dalje. Tisti pa, ki radi pestujete
slabo voljo, imate priloZznost, da se
“spreobrnete”.

Vsako leto se vedno znova rada
spomnim neke dogodivs¢ine. Bilo je
decembra in imela sem priloZnost
obiskati prijateljico na Primorskem. Vsa
presenecena mi je podarila licno stekle-
nico. Skrbno sem pazila, da jo bom
sre¢no prinesla domov. Vedno iznajdljiva,
sem steklenico doma takoj skrila, mislec,
da mi bo enkrat Ze prav prisla.

Ko so mi kasneje prisli sorodniki s
torto vos¢it za rojstni dan, sem ponosno
postavila na mizo tisto steklenico. Vsi
so obcudovali zlato kapljico v njej, saj
so na etiketi prebrali - vino, drugih besed
v tujem jeziku pa niso razumeli.

Ko smo odvili zamasSek, bi nam bolj
kot torta prisla prav solata... V steklenici
je bil namrec vinski kis.

Od takrat se je zvrstilo Ze kar nekaj
praznikov. Ampak z italijanskim “vinom”
nikoli ve€ ne nazdravljam!

_\/ \
ZA DOBRO VOLJO | Nt

PETELIN JE USEL 1Z KOKOSNJAKA
PROTI GOZDU. UJELA GA JE LISICA IN
GA POZRLA.

MAMA JE POUCILA HCERKO: “VIDIS,
KER NI BIL PRIDEN, GA JE POZRLA
LISICA.”

HZErKA: “CE BI BIL PRIDEN, Bl GA
PA MI POJEDLI, KAJNE!”

PETELIN SE JE PRISEL VPISAT NA
GLASBENO S0LO.

“TEBI TO NI POTREBNO, SA] PRECUDO-
VITO POJES,” JE REKEL PROFESOR.
“VEM, AMPAK KURE HOCEJO DIPLO-
mo!”

ZAKONSKI MOZ GLEDA SKOZI OKNO
NA KMECKO DVORISCE IN ZALOSTNO
MRMRA:
“KAKO SRECEN JE NAS PETELIN.
TOLIKO IMA ZENA, PA NOBENE
TASCE!”

HELENA URH



V PRVI STEVILKI VAM V
POZIV IN RAZMISLEK
PREDSTAVLJAMO NASLEDN]JI
PRISPEVEK

AHILOVA PETA

BREZ OBVESCANJA NE BO
OBVESCENOSTI

Obvescanje je izredno pomembno za
vsako druzbeno skupino. V ¢asu infor-
macijske druzbe se zdi clovek brez
informacij kot izgubljen. Se zlasti to
zadeva invalide. Komunikacijske in
arhitekturne ovire so vzrok neobve-
SCenosti, predvsem kar zadeva stike z
okoljem. Zato je potrebno med in z inva-
lidi na tem podrocju ustvariti primernejSe
“informacijsko” ozragje. Tudi revija MAZ,
ki jo imate zdaj v rokah, je korak k temu.

Ze Cetrto leto pa potekajo na sloven-
skih lokalnih radijskih postajah mesecne
ali Stirinajstdnevne tematske oddaje o
invalidih, invalidnostih, medicinskih
vidikih, rehabilitaciji, druZenju, kulturi,
Sportu in zabavi. V teh oddajah, ki jih
osebno oblikujem in vodim, nastopajo
tudi tisti in takSni invalidi in drugi
posamezniki, ki do sedaj Se nikoli niso
sodelovali na podobnih srecanjih. Brez
razlike prav vsi, po eni ali dveh oddajah
izgubijo tremo in druge bojazni. Pri tem
Zelimo tudi v prihodnje ¢im pestreje
predstaviti tudi distrofike, njihove starse
in vse tiste, ki se z njimi ukvarjajo.

V teh oddajah so Ze nastopili: Ivo
Jakovljevi¢, Suzana Jeri¢, MatjaZ Ribic,
Ale% Zu¢ko, Boza Napret, Danijela Sorc,
Karmen Bajt, pok. Bostjan Zargaj in
drugi. Tudi predsednik DruStva distro-
fikov Slovenije Boris Sustarsi¢ vsako leto
nastopi vsaj na petih radijskih postajah
s svojimi aktualnimi prispevki ob po-
membnejSih dogodkih. Sicer pa so nase
oddaje v zvezi s tem pestrili tudi: prof.
dr. PrimoZ Rode, prof. dr. Anton Jeglic,
prof. dr. Miro Denisli¢, as. mag. Cveto
UrSic in drugi.

NaSe oddaje potekajo v senci mnogih
dogodkov in brez posebne pozornosti
javnosti, ki Se vedno invalide nekako
jemlje kot nujno zlo in ne kot kreativno
druzbeno skupino. Oddaje so bile uve-
dene zaradi osveSc¢anja slovenske druz-
be in drZave, kot ji nalaga Ze deklaracija

OZN in pa tudi prvo pravilo Standardnih
pravil za izenacevanje moZnosti invali-
dov, ki jih je prav tako sprejela Organi-
zacija zdruZenih narodov. Tudi v nasi
druzbi so Se vedno mocni predsodki,
stereotipi in veliko neznanje o invalidih
in vrstah invalidnosti. V teh letih smo
uspeli izvesti preko tristo taksnih odda;j.
V nalrtu pa imamo tudi aktivnosti na
podrogju televizijskih oddaj. Nekaj smo
jih v teh letih Ze uspeli uresniciti na:
Televiziji Ideja v Murski Soboti, MMTV,
Tele TV v Kranju, TV Celje in drugod.
Pricakujemo, da bo Radio Slovenija v
svojem dopoldanskem programu, po vec
letih nadih prizadevanj, vkljuéil v svojo
programsko shemo tudi redno tedensko
ali vsaj Stirinajstdnevno oddajo o inva-
lidih.

MAZ je va3a revija in zato Zelimo, da
v njo piSete. Posebej veseli bomo vasih
prispevkov s Primorske, Notranjske, Do-
lenjske, Gorenjske, Stajerske in Prek-
murja. Vasi prispevki so lahko natipkani,
napisani s pomocjo racunalnika ali na
raCunalniski disketi. Tudi fotografije, ki

SPOSTOVANI BRALCI !

MAZ JE VASA REVIJA, ZATO SMO SE V
UREDNISTVU ODLOCILI, DA PRIPRA-
VIMO RUBRIKO, NAMENJENO SAMO
VAM. TA RUBRIKA, IMENOVANA
AHILOVA PETA JE SEDA) PRED VAMI.
NAMENJENA JE VASIM PREDLOGOM,
RAZLICNIM POBUDAM, KRITICNIM
POGLEDOM, PA SEVEDA TUDI POHVA-
LAM. ZAVEDAJTE SE, DA STE USTVAR-
JALCI MAZ-A LAHKO TUDI VI, KI BOSTE
S SVOJIMI PRISPEVKI POPESTRILI NASO
USTVARJALNOST. ZATO PISITE, RISITE,
FOTOGRAFIRAJTE, POSREDUJTE NOVE
ZAMISLI, PREDVSEM PA SODELUJTE !!!

VAS MAZ

ste jih uspeli posneti iz svojega Zivljenja
in dela, bodo namenjene popestritvi
MAZ-a. Obves¢anje med distrofiki je
odvisno tudi od vas, ki imate zdaj v
rokah naSo prvo Stevilko. Soustvarjalci
ste in od vas je odvisno, kako pestra
bo naSa druga Stevilka. Obenem pa
pri¢akujemo tudi vaSe predloge za sode-
lovanje na kateri od radijskih oddaj v
letu 1999.

O informiranju bomo pisali tudi v
prihodnje. SkuSali bomo vkljucevati in
vkljuciti vse tiste, ki do zdaj niste
dejavno sodelovali. Zato pa morate tudi
sami opozoriti nase. Cemenja na obrobju
je bilo dovolj, nastopil je ¢as, ko se mo-
rajo invalidi napotiti v sredisce druzbenih
dogajanj in tam tudi ostati. Il

Borut Pogacnik

Avtor, reZiser, scenarist in voditelj radijskih oddaj za invalide
(Borut Pogacnik) v elementu.
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NAGRADNA KRIZANKA

JLAHTNI | VOJASKI | NASPRO. | ZENSKO OBLASTA |EVROPSKA |V FR.PANT. | SVETI BIK
PLIN | ANALITIK| 0D IME BAKTERIJA | SKUPNOST | TEPCEK, (PRI STARH
Ar GERSAK | HLAJEN PAVLIHA | EGIPCANIH
NAIMANJSI SNEZNA
DELEC
PRVINE [ | | | |
1ZPUSCA)
ZABA RAZLICNA
SAMOG.
ELEKTRO
HRIBO- INDUSTRIA
LAZEC
PAVLOVA
ZIMSKO UMETNOST
POKRI-
VALO KOCINA
ZVEZDA KI SPOD.
NENAD. DEL
£ KONICA
ZAZARI IN POSODE
UGASNE RANDEVU
EGIP. BOG Au
SONCA
1G. V KOM. VEKTOR V
ORKESTRU MATEM.
POKRAJINA MORSKA &
kAL v GRCII aLuming | SLAVKO 15;5"2';;0' RIBA | JUNASKA| MLECNI | ANTON ﬁggﬁgﬁ;
SVETOP. DEKLEVA ABECEDE | KOMARCA, | PESNITEV| 1ZDELEK | JEGLIC |70
OSEBA ORADA
OSEBNI TEKOCA NAJV.
ZIMEK VODA JEZERO V
INDOKINI
PODSTAVEK KRATKOVI-
AVTZ.AOZN A SEK. DNOST
VRTLJIV OT. vV 0T0
MOSTAR DEL MOT. TUAMOTO
AZIJSKI 3
SKAND. FIZoL ; OSEBNI AND! POLMER DAL 7
DROBIZ NADOVESTEK V=== DOHODEK ) o IME
MESU ‘
PRIP.ITAL. UKANA [ ——— ANCONA
PLEMENA NAV. TTAL.
RIMSKI NAFTNI PLAVALNI
POZDRAV KONCERN PRIPOM.
RIMSKA
SEV. NAGLAS.
ATLANT. LIUBLIANA BESEDA
PAKT AMERCI)
VOGAL SUSICA
HOKEJIST HRBTNEGA
OLIMPIJE LETALSKO MOZGA
GORIVO
ZBIR. IME OSEBNI sLov
ZA1ZD. Iz ZAIMEK PRAVNIK | SESTAVIL
7GANE SOSEDNJI Juso | Ales
GLINE CRKI Zutko
] GR. MIT.
UNAK PRIMIT.
! NOTNE | PAS PRI KIMONU
SIN TEBA PISAVE
KR. LAJA
[ CAKOVEC
N NADLEZNA
OBMOCJE UZELKA | STARI OCE PRISTAN
PRIMORSKO
STUKEL) VLADIMIR
LAMUT
ORATI PREMIK HOKE] ST
PTICA ZUPANCIC
AM. PRED. TROPSKA
DWIGHT MLECNICA
EISEN- ZA PRID.
HOWER MOKE
PARISKA ODPRTINA
CERKEV V ZIDU
... DAME MNOZ.

Vse tri besedne sestavljanke z osencenih polj nagradne krizanke
prepiSite na dopisnico in jo posljite na naslov uredniStva, najkasneje
do 30. novembra 1999. Pri Zrebanju bomo upostevali samo v drustvu
vélanjene distrofike, ki bodo pravocasno dostavili pravilne reSitve.

IzZrebanci bodo prejeli 3 nagrade:

1. nagrada: Dvodnevno bivanje s fizioterapijo v Domu dva topola, Izola.

2. nagrada: Enodnevno bivanje s fizioterapijo v Domu dva topola, Izola.

3. nagrada: Knjiga Sreca je metulj, avtorja Zvoneta Modreja.
Nagrajence bomo objavili v naslednji stevilki Maz-a.
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