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UVODNIK

Kriza kot dobrodosel
izgovor za razvrednotenje
odnosa do invalidov

1 Ze letodnjega vro¢ega avgusta smo se soocali s prvimi grobimi posegi proti sloven-
" skim invalidom, ki postajajo zal druzbena stvarnost vseh nas. Kljub pri¢akovanjem, da
se naj ne bi ukinjale obstojece resitve javnega financiranja invalidskih organizacij, po-
sredno usmerjene prosti vsem invalidom (istih sistemskih resitev preostalo prebival-
stvo ne potrebujel), saj v tem primeru upravi¢eno lahko za¢nemo govoriti 0 ustavno
prepovedani diskriminaciji invalidov ali celo o invalidskem rasizmu kot najbolj primi-
tivnem odnosu do nasega druzbenega poloZaja, sedanji ukrepi le $e dodatno pogla-
bljajo naso zaskrbljenost.

Od zacetka leta se v reprezentativnih invalidskih organizacijah (torej tudi v nasem dru-
stvu) zelo intenzivno ukvarjamo z uvedenim 10% davkom od prodaje loterijskih sreck,
kar v praksi pomeni, da je nasa drzava s tem ukrepom neposredno odvzela del javnih
finan¢nih sredstey, ki se vse od leta 1972 ves ¢as po svojem namenu uporabljajo za
financiranje vseh dejavnosti invalidskih organizacij. Tega specifitnega denarja se v vec
kot Stiridesetih letih ni dotaknila nobena generacija slovenskih politikov in tudi sedaj
za to ni pravega upravicila. To davéno poseganje je bilo vpeljano zaletavo, saj nihce ni
preucil skodljivih posledic za drzavni proracun, oba loterijska prireditelja in seveda za
uporabnike v invalidskih, humanitarnih in $portnih organizacijah. Ob pripravi zakona
ni bilo nobenega socialnega dialoga, vsi argumenti so naleteli na gluha usesa, edini
drzavni organ, ki se je odgovorno odzval, je bil Drzavni svet RS. Zadevni zakon je namre¢ vnaprej zavrnil, soglasno sprejel nanj
veto, ki pa je bil brez objektivne utemeljitve v Drzavnem zboru RS politi¢no preglasovan z zgolj tremi glasovi vecine. Negativne
posledice tega izglasovanja se sedaj Ze kazejo v priblizno 30% nizjem razpisu javnih finan¢nih sredstev FIHO za leto 2014 v primer-
javi s stanjem pred uvedbo omenjenega zakona. Poudariti moramo, da to prakticno pomeni konkreten poseg v zmanjsan obseg
izvajanja posebnih socialnih programov tako nasega, kakor tudi vseh ostalih invalidskih drustev.

Prikazano dejstvo izkazuje morda namerno rusenje uveljavljene oblike sistema javnega financiranja invalidskih organizacij, prav
tistega sistema, ki se po svoji dobri praksi lahko kot uspesen model kosa s posameznimi ureditvami invalidskega varstva drugod
po svetu! In je, mimogrede, drugod po svetu tudi zelo cenjen! Ne moremo torej mimo logi¢nega sklepa, da omenjeno lahko
pomeni le odrivanje invalidov iz druzbenega Zivljenja in zanikanje njihove aktivne vloge, s tem pa tudi (in predvsem) posledi¢no
slabsanje odnosa do invalidov. Ce se na tem podro¢ju povsem objektivno soo¢amo s ti. »krizo vrednot, kaj bo naslednji korak
oziroma katera skupina drzavljanov bo naslednja tar¢a? Zavedamo se namre¢, da smo vsi skupaj del iste druzbe in s tem tudi sami
delimo usodo celotnega prebivalstva, tako glede obetajocih se novih zakonodajnih kot tudi davénih ureditey, katerih veljavnost
bo nastopila leta 2014. V ravnokar sprejetem Zakonu o davku na nepremic¢nine so humanitarne organizacije dobile oprostitev
placila te davscine, invalidske pa niso upravi¢ene do nobenih olajsav. Ker sta obe vrsti ¢lovekoljubnih organizacij opredeljeni sku-
paj v Zakonu o socialnem varstvu in lo¢eno v specializiranih zakonih, ne moremo mimo trditve, da so invalidi izpostavljeni novi
sistemski diskriminaciji.

Ob zavedanju, da je neposredno prakti¢no dogajanje, ki nas obkroza, v nasprotju s Konvencijo o pravicah invalidov, ki jo je Repu-
blika Slovenija ratificirala in je od leta 2008 obligatorna za vse slovenske drzavne institucije, bi vam ob zaklju¢ku leta kljub temu
Zelel nameniti vsaj kaksno spodbudno besedo. Realno lahko pri¢akujemo dolocene spremembe v kvaliteti vsakdanjega Zivljenja
- nase drustvo je Ze zacelo izvajati prve var€evalne ukrepe, s katerimi pa se trudimo ne pretirano posegati v vsakdan tistih nasih
¢lanoy, kiizkazujejo najvec potreb. Morda je na tem mestu priloZnost ponovno poudariti nase iziemno razvite kognitivne sposob-
nosti, s pomocjo katerih lahko samostojno odlo¢amo o svojem Zivljenju, delamo in v skladu s svojimi individualnimi mozZnostmi
in priloZnostmi omogoc¢amo napredek. Za podjetne je kriza pravzaprav sele pravi izziv! Naj vam bo ta misel kot uvod v &as, ki je
pred nami!
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V OSPREDJU | Intervju z JOZETOM RADUHO

Pisana mavrica
zivljenjskih izkusenj

JoZe Raduha prihaja iz Maribora in je ¢lan Drustva distrofikov Slovenije od same
ustanovitve naprej. Pripada tisti starejsi generaciji, ki je doZivela in videla marsikaj,
zato se lahko od njih tudi marsikaj nauc¢imo. JoZe svoje bogate Zivljenjske izkusnje
rad deli z drugimi. Prijazno nas je sprejel na svojem domu, ki sta si ga z zeno Doro-
tejo ustvarila v Mariboru. Skupaj s sinom in hc¢erko so ustvarili topel dom, kjer pre-
vladuje veliko razumevanja in ¢loveske topline, kar sem ob nastajanju tega intervjuja
nekega zimskega sobotnega popoldneva zacutila tudi sama.

Voznja po klancini v blok; vsaka voznja je mala vaja v preciznosti. Gre
boljnatesno, agrepale.

1. JozZe kako bi se predstavili tistim,
ki vas ne poznajo?

Sem JoZe, doma iz Maribora, rojen dav-
nega leta 1950. Rodil sem se v osr¢ju Slo-
venskih goric in kasneje po ovinkih prisel
do Maribora, kjer zdaj Zivim z druZino.

Moj rojstni kraj so Svecane blizu Mure
v osr¢ju Slovenskih goric, $e naprej od
Sentilja na hribu, od koder se vidi lep del
Avstrije. Osnovno 5olo sem obiskoval na
Velki, saj sem do osmega razreda $e ho-
dil. Do sole sem imel tri kilometre in pre-
magati je bilo treba 152 m visinske razlike
v obe smeri. To je bil zame velik napor.
Moral sem pesaciti, v tistih ¢asih po poti,
kjer $e ni bilo niti metra asfalta.. Zamislite
si, tiste slabe tri kilometre sem prehodil
nekje v dveh urah; doma smo imeli kolo
in to je bilo vse. V¢asih mi je tudi kaksen
sosolec poskusal pomagati in so me
pozimi peljali s sankami. Kadar sem se

vracal iz Sole, mi je
vcasih prisla napro-
ti mama, ali pa je
pritekel kuza Me-
do, ko me je Ze od
dale¢ »zavohalk, in
sem lahko njemu
torbico odlozil na
pleca.

2. Kdaj ste za-
znali prve znake
distrofije? Pra-
vite, da ste do
osmega razreda
osnovne Sole Se
lahko samostoj-
no hodili?

Stardi so pripovedovali, da sem, Zze ko
sem shodil, padal nekoliko drugace kot
ostali otroci. Potem se je to pocasi sto-
pnjevalo. Tisto leto, preden sem 3el v
solo, so me uspeli spraviti do zdravnikov
v Maribor. Domaci zdravniki so vcasih
hoteli vse opraviti sami in otrok niso po-
siljali k drugim specialistom. V Mariboru
so prvi¢ naredili preiskave in mi postavili
diagnozo. Se pred diagnozo je bil nekaj
let »aktualen« rahitis in so me zdravili z
ribjim oljem, ki se mi je priskutilo za celo
Zivljenje!

Se danes nosim v sebi to sliko, ko so me
peljali v mariborski dispanzer k eni novi
zdravnici. Takoj je postavila sum na misic-
no obolenje in pri tem je kasneje (z nekaj
rahlih variacij diagnoze) tudi ostalo! Za
tiste Case je presenetljivo veliko vedela o
distrofiji. Vzrok sem izvedel 3ele deset let
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kasneje, ko sem v Kamniku sobo delil z
distrofikom Markom. Ta zdravnica je bila
njegova mamal! O tem sem Ze nekaj na-
pisal za MAZ — bil sem vesel, ko sem na-
el njeno sliko v arhivu Vecera. Leto je od
tega, kar je gospa umrla, a spomin Zivi.

3. Kako pa so se z vasim obolenjem
soocali vasi starsi in vascani?

Na zacetku je bilo zelo kruto slisati, da je
to obolenje neozdravljivo, zelo malo ver-
jetno pa je, da se bo naslo zdravilo, ker
gre za gensko okvaro. 56 let je od takrat.
Starsa sta se trudila po svojih moceh, Zi-
veli smo na kmetiji in Ze pot v 5olo v sla-
bem in dobrem vremenu ni bila enostav-
na, po tistih »bregacah«! Otroci smo imeli
$e eno ¢udno navado, da smo se potiska-
li, kar tako, za $alo. Seveda za zdrave to
ni bil problem, ¢e pa je kdo mene zadel,
sem padel in zelo tezko in na »¢uden«
nacin vstal!

Iz tega obdobja se spomnim enega do-
godka. Z mano je hodil v 3olo fant, ki je
ponavljal vsak razred, zato smo ga klicali
volk Ponavlja¢. Ne racunstvo in ne branje
mu nista $la, v nekaterih stvareh je bil pa
zelo prakticen. Ko sem se enkrat znasel
sredi prerivanja, me je nekdo zadel in
sem padel v luZo. Volk Ponavlja¢, nekaj
starej$i od mene, me je prijel z eno roko,
da nisem pil tiste vode, z drugo roko pa
je prijel tistega, ki me je porinil. Zagrmel
je nanj: »Zakaj si to naredil’ Seveda mu
fant ni znal odgovoriti in za kazen je tu-
di on konéal v tisti luzi! Ceprav to ni bilo
ravno lepo, je bilo najbrz pouc¢no, saj me
tisti fant nikoli ve¢ ni porinil.



Samostojna hoja se je zame zakljucila v
osmem razredu osnovne 5ole, ko sem pa-
del in si zZlomil nogo. Ko sem se resil mav-
ca, me hrbtenica in noge niso ve¢ drZale!

Na zacetku ni¢, le da sem osmi razred
zakljuc¢il po izpitih. Se naprej sem s starsi
Zivel na kmetiji in goltal knjige. Sosedje
so mi nosili vse knjizne zbirke, ki so jih
premogli, pa tudi ¢asopise in revije, ki so
bili drugace namenjeni razrezu. Pogoltnil
sem vsega Karla Maya, avtorja romanov
o zivljenju Indijancev. Nadaljevanje $So-
lanja v Kamniku namre¢ ni bilo tako sa-
moumevno; na obcini so se branili z be-
sedami: »Saj imate kmetijo, ga boste pa
Ze prezivelil« V kraju je Zivel tudi nekdaniji
partizan Samo s posluhom za ljudi, ki je
mnogim pomagal odpreti mnoga vrata
in poskrbel je, da sem bil vsaj za 3 me-
sece poskusno sprejet v Kamnik. Kasne-
je do konca 3olskega leta, nato pa so mi
odobrili opravljanje triletne poklicne Sole
za krojaca. V Kamniku sem imel to sreco,
da sem vsa tri leta sobo delil Se z dvema
gimnazijcema; distrofikom in tetraplegi-
kom. Takrat sem odloZil Karla Maya in se
spoprijateljil z deli Zolaja, Hugoja... Pre-
bral pa sem tudi gimnazijske u¢benike s
podrodja slovstva in zgodovine.
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Obisk iz Slovenskih goric v kamniskem zavodu.
Mladca iz sosescine je prignala radovednost.

Cas v Kamniku je bil zame eden najlepsih
v Zivljenju. Star sem bil dobrih 17 let. V
zavodu sem prvi¢ lahko samostojno zazi-
vel. Prej sem imel vedno mamo ali ata ob
sebi, ali babico, tam pa sem se naenkrat
moral sam znajti. To je bil velik preskok!

Prisel sem iz podeZelja, kjer se svojimi vr-
stniki nisem mogel dosti druziti. Njihove
noge so bile prehitre zame! Dneve sem
najvec prezivljal v druzbi z babico, pa tu-
di dedek je bil v bliZini, zato sem v¢asih
Ze razmisljal kot babica, in ne kot maji
vrstniki. To je po eni strani plus, ker imam
za 50 let ve¢ spominov. Po drugi strani pa
sem se nalezel pogledov, ki so jih imeli
na Zivljenje starsi in stari starsi, kar ni bilo
vedno dobro. Kljub temu sem se v za-
vodsko Zivljenje hitro vZivel.

Sobo sem vsa tri leta delil z gimnazijce-
ma in v&asih nas je kar razganjalo od do-
mislic in smo tudi kaksno uspicili. Neko¢
smo na primer povabili v zavod mlade-
ga TomaZa Domicelja, ne da bi koga kaj
vprasalil Vsi trije smo bili navduseni nad
njim in smo mu pisali, ¢e bi nas prisel obi-
skat in kaj odigrat.

Ni¢ nam ni odpisal, nato pa ga eno do-
poldne zagledam v pogovoru z ravnate-
ljiico. Prav mene je prvega srecala in sem
jih malo slisal: »Joze, komu ste pa vi trije
pisali?z« Seveda ni rekla NE, a po tej akciji
smo se dogovorili za pravila in odgovor-
nost za vnaprej in se dogovora drzali.

Nad koncertom smo bili vsi navduseni in
smo se s Tomazem Se dolgo po koncertu
pogovarjali. Zelo se mi je vtisnila v spo-
min njegova pesem Srecanje, danes jo
lahko najdem na YouTubu. Govori o tem,
kako je srecal bolnega fanta, ki ne bo ni-
koli ve¢ zdrav. V spros¢enem pogovoru z
nami je Tomaz pripovedoval, kako je pe-
sem nastala. Bil je $e otrok, ko so 3li skupaj
z druzinskimi prijatelji na izlet. Sosedov
otrok je v trenutku njihove nepozornosti
plezal po avty, ki je pri tem zdrsel v neko
jamoin fant sije zlomil hrbtenico. Ko je to
razlagal, je eden izmed dijakov povedal,
da se je tudi njemu to zgodilo, in ko sta
si povedala naslove in ¢as dogodka sta
ugotovila, da se poznata Ze od prej! Prav
njemu je bila posvecena omenjena pe-
sem, Cesar smo se razveselili vsi zbrani.

V zavod so prihajale $e druge skupine.
Kamniski Kamniktiti so vedno, ko so na-
Studirali nov program, pri nas izvedli ge-
neralko.

Imel sem mojstra Travnika, ki je bil veliko
vec kot mojster. Zaznal je nase probleme,

se v njih vZivel, ni bilo neke togosti, lahko
smo imeli radio, poslusali glasbo (seveda
s tem nismo smeli nobenega motiti med
delom); lahko re¢em, da smo se dobro
imeli. Dopoldan je bila delavnica, popol-
dan pa smo isto prakti¢no snov predelali
Se v teoriji.

Mojster nas je nenehno spodbujal k
medsebojni pomodi. Eden je na primer
laZje hodil, pa je pomagal drugemu, ki je
ze bil na vozicku, ker takrat elektri¢nih in-
validskih vozi¢kov Se ni bilo. Ko je enkrat
za dalj ¢asa zbolel in ga je nekaj ¢asa na-
domescala »tovarisica, ki ni imela dosti
prakse, smo mi med njegovo odsotno-
stjo delali po ute¢enem programu. Ta-
kSno iskreno solidarnost sem v Zivljenju
le redkokdaj dozZivel.

V internatu so bile vzgojne skupine, tam
nisem imel nobenega iz delavnice, bili
smo cisto druga skupina in tudi tam smo
se druzili. Ne spomnim se to¢no, ali je bi-
lo leta 1968 ali 1969, ko nam je nekega
dne vzgojiteljica povedala, da nas bo vse,
ki imamo misi¢na obolenja, jutri obiskal
en »tovaris«. Narocila nam je, naj bomo
ob dogovorjeni uri v dnevnem prosto-
ru. Res smo se naslednjega dne zbrali v
dnevnem prostoru, poleg mene sta bili
takrat v zavodu Se Tilcka in Metoda in Se
nekaj drugih.

V dnevni prostor je prisel takrat precej
samozavestno priblizno 25-letni mla-
deni¢. Predstavil se je kot Boris Sustarsi¢
in nam povedal, da se ustanavlja samo-
stojno drustvo z namenom zdruZevanja
obolelih z migi¢nimi in Zivéno-misi¢nimi
obolenjiin nas povabil v nastajajoce dru-
s$tvo. Pozorno smo ga poslusali in bili, z
vzgojiteljico vred, zelo preseneceni, ko
je vzgojiteljico prosil, naj nas pusti same.
»Da se sami pogovorimo je razloZil.

Po Borisovem odhodu me je vzgojitelji-
ca povabila na daljsi sprehod in zanima-
lo jo je, kaj smo se pogovarjali. Cutiti je
bilo tudi rahlo zamero, ¢e$ saj mi dovolj
dobro skrbimo za vas. Mislim, da usta-
navljanje taksnih zdruzenj ni bilo ravno
zazeleno, Ceprav smo imeli v zavodu vso
svobodo.

Kasneje sem bil povabljen na ustanov-
ni ob¢ni zbor drustva, ki sem se ga tudi
udeleZil in videl, kako se je treba postaviti
za samostojnost invalidov, distrofikov.



Fotografija iz ¢asov v ZUIM Kamnik.

9. Malo sva zasla v sfere vasega
aktivnega druzbenega udejstvova-
nja, o cemer bi ve¢ morda rekla ka-
sneje, da ne spreminjava teme. Ali
obstaja Se kaj iz obdobja v zavodu
v Kamniku, kar bi Zeleli podeliti z
nami?

Ja, spomnim se, da smo izvedli tudi gla-
dovno stavko, ki smo se je vsi dosledno
drZali. Razen dveh izjem, ki sta jedla Ze
zaradi zdravstvenih razlogov. Drugace
smo bili zelo solidarni!

Tudi ta dogodek je sproZil neko pozitivho
dogajanje in pust nam je Ze za malico dal
svez krof.

V Kamniku smo se po mojem mnenju ze-
lo dobro imeli. V¢asih ne razumem zadrz-
kov (predsodkov?) sodobnih starsev do
zavoda - kot da ne Zelijo, da bi se otroci
druzili s sebi enakimi, z invalidi. V zavodu
nisem bil izpostavljen hitrim temperatur-
nim spremembam. Meni je to pomemb-
no, ker sem bolj dovzeten za prehlade.
Je sicer dolga voZnja (Ce pomislis, od
kod sem jaz prihajal), a ob prilagojenem
okolju, kjerimas vse na dosegu roke, je to
zanemarljivo.

Z mnogimi vrstniki so se spletla prijatelj-
stva, ki drzijo ze 40 in vec let. Zelo smo se
razumeli med sabo. Z nekaterimi sem Se
danes v stiku, ne glede na oddaljenost.....
Se vedno sem v stiku denimo s prijate-
liem iz Vojvodine.

10. Ste se po Solanju zaposlili?

Po Solanju sem se vrnil domov, se prijavil
na zavodu za zaposlovanje, ki je bil Zal
brez moci pri iskanju zaposlitve. S po-
mocjo razumevanja ljudi, na katere sem
naletel, sem si uredil delo na domu. Imel
sem nekaj rednih strank.

11. Kaj pa vase sodelovanje z dru-
Stvom? Ste se bolj aktivno vkljucili
Sele kasneje?

Z drustvom sem imel v zacetku le toliko
stikov, kolikor so nas zaceli posiljati na re-
habilitacijo v ortopedsko bolnisnico Ro-
vinj. Rovinj je bil takrat nekaksen dvojcek
Valdoltre. Po smrti primarija Horvata pa
le Se rehabilitacijski center, kamor so pri-
hajali na rehabilitacijo iz vse bivse drzave.
Do Ljubljane so nas pripeljali domadi ali
pa z reSevalnimi vozili, od tam naprej pa
drustveni kombi. V Rovinju na rehabili-
taciji sem spoznal takrat e Studenta dr.
Antona Zupana, ki nas je kasneje Ze sam
oskrboval v Domu dva topola. Tisto, kar
se mi zdi bistveno, ¢e potegnem vzpore-
dnico med Rovinjem in Izolo, je organiza-
cija fizioterapije. V izolskem domu imamo
vrhunske fizioterapevte, ki so posebej
usposobljeni za nas, distrofike. V Rovinju
pa gorje, Ce si prisel fizioterapevtu v roke
za kaksnim misi¢njakom iz ladjedelnice -
lahko je bilo hudo bolece!

Kasneje so me vabili v Ljubljano, na od-
delek mlajsih invalidov na Komanovi, a
se zaradi utecenega dela in strank za to
nisem odlocil.

Leta 1987 sem bil prvi¢ z napotnico pova-
blien na rehabilitacijo v Dom dva topola
vlzolo in to mi je bilo vsel. Sicer smo se v
domu tudi Ze kdaj prej ustavili, na poti v
Rovinj, in sem slidal za velikopotezne na-
rte. Hudo drzno se mi je zdelo, posebej
ko sem videl, kako je bilo na zacetku tam
de vse zarasCeno z drevjem in grmovjem.
Kadar smo spotoma peljali tja kaksen
material, so veje ropotale po avtomobilu
in je bilo naravnost strasljivo.

Med to prvo rehabilitacijo v Domu dva
topola mi je Boris omenil, da med dis-
trofiki is¢ejo kandidate za delo v domu.
Takrat je veliko ¢asa tam preZivela Irena
Premrov, kasnejsa upravnica doma. Po-
trebovali bi $e distrofika, ki bi skrbel za
tekoce zadeve. Doma sem nadziral in
urejal prenovo domace hise in sem imel
obcutek, da bi lahko bil tudi v domu kori-
sten. Takrat sva se Ze tudi poznala z Zeno
in me je selitev zamikala.

Januarja leta 1988 sem se res preselil v
Dom dva topola, kar je bila kar mala akcij-
ska drama. Okoli mene so bili vsi proti; ata
je ze umrl, mamo pa je skrbelo predvsem
»kaj bodo pa ljudje rekli«. Takrat sem za-
Cel bolj pogumno razmisljati o skupnem
Zivljenju s svojo deklico. Selitev v Izolo je
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nudila moznost, da se umaknem iz sveta
tistih ¢udnih pogledov na invalide, kar je
bilo bolece tudi za mamo in posvojene-
ga brata. Zena je pustila sluzbo na Centru
za socialno delo Ptuj in po dveh tednih
prisla za mano.

Seveda mije bilo teZko ob odhodu. V Izo-
lo so me peljali z drustvenim kombijem, z
eno samo potovalko. Mama je ob mojem
odhodu jokala, a strah pred predsodki
ljudi jo je povsem zablokiral. Dve leti in
pol po tistem svojih domacih nisem vi-
dell Mame ni bilo na poroko; ¢eprav sva
se Ze avgusta istega leta porocila, se ni
mogla sprijaznitil

12. To za vas najbrz ni bilo enostav-
no. Ste kasneje Se imeli stike ali ste
jih z domacimi z odhodom v Izolo
dokoncno pretrgali?

Kot Ze receno — dve leti in pol se nismo
videlil Bili smo v stikih, tudi neke jeze ni
bilo med nami. Zanimivo, da se je ma-
ma poznala in druZila s precej ljudmi; od
socialne delavke do Zupnika in Se koga,
a ji nihc¢e ni pomagal pregnati strahov.
Moja mama je bila rejnica, sam sem bil
edinec, otrok ni mogla imeti, zato je bila
pri nas v rejnistvo vedno gneca. In 3ele
eden izmed teh nekdanjih rejencev jo
je v.enem popoldnevu uspel osvobodi-
ti njenih spon. V soboto jo je obiskal, v
torek je mama Ze prisla na obisk. Bilo je
res presenecenje — takrat telefona doma
na kmetiji Se ni bilo — ko nas je neprica-
kovano obiskala v Domu dva topola. Ko
je vzela vnuka v narocje, je zaZarela od
veselja in miru.

Tudi bratovi posvojitvi so posamezniki v
kraju zelo nasprotovali in mu grenili Zi-
vljenje, predvsem »agrarni interesenti,
ki jih je mikala kmetija. Neverjetno, kaj
vse so ljudje pripravljeni storiti za mate-
rialne dobrine, oziroma za kosc¢ek zemlje!
V mojih rojstnih krajih je Se danes veliko
sprenevedanja v zvezi z invalidi, ¢eprav
imam z neobremenjenimi e stike. Letos
sem bil na srec¢anju sodolcev iz osnovne
sole na Velki.

13. Kje je potekala vajina poroka?
Vem, da je osebno, a nam lahko
kljub temu zaupate kaj vec o tem?

Poro¢ni obred je potekal v dvorani v
Domu dva topola, maticar je, zaradi ne-
dostopnosti poro¢ne dvorane na obcini,
prisel v dom. Tudi poro¢na koracnica ni
manjkala. Svatje so bili pa kar vsi takratni



gosti doma. Sobotni piknik smo samo
malo razsirili in se poveselili. Lepe spomi-
ne imam na ta dogodek, hvala!

Nekaj tednov kasneje sva se porocila Se
cerkveno v izolski cerkvi. Takratni Zupnik
Tone se je zelo izpostavil, saj je pozval
ljudi, naj nama pomagajo. Z oklici je ljudi
primerno pripravil, zvonovi so slovesno
zazvoniliin orgle mogoc¢no zaigrale, pev-
ci zbora pa so med poro¢nim obredom
zapeli. Ceprav je poroka osebna zadeva,
pa si drznem razmisljati, da smo tedaj v
smislu sprejemanja invalidov v Izoli vsi
skupaj nekaj pridobili.

Nikoli si nisem mislil, da bo 25 let tako hi-
tro minilo. Tudi sin je Ze star 25 let in dela
magisterij iz filozofije ter angles¢ine, hce-
raje pa 19.in je zacela Studirati na Pravni
fakulteti v Mariboru.

V Izoli je bilo tisti ¢as skoraj vse na pro-
stovoljni osnovi. Upravnica je bila Irena,
iziemno razumevajoca in delavna oseba.
Imela sva sicer enaka pooblastila, a sva si
najino delo nekako »po kmecko« razdeli-
la. Sam sem opravljal delo ekonoma, ona
pa je skrbela za vse ostalo. Tudi do enih
Zjutraj se je bila sposobna posvetiti go-
stom, kar je fizicno zelo naporno.

V domu sem zivel ravno v casu, ko se
je zacela izgrajevati plaza. Ob prvi reha-
bilitaciji poleti 1987 je obstajal le manjsi
del sedanje plaze in klan¢ina. Med gra-
dnjo sem spoznal kaj pomeni dosledno
delo! Boris je vztrajal v svoji doslednosti,
Ceprav ga je bilo v¢asih tezko razumeti.
A danes vem, da nas je ravno ta njego-
va doslednost ubranila pred podtikanji
in raznoraznimi vplivi. Spomnim se, ka-
ko je z ekipo v€asih tudi do dveh zjutraj
pripravljal papirje za razna dovoljenja, se
sestajal zarhitekti. Zaradi ene same bese-
de se je bil sposoben posvetovati ure in
ure, pri njem je moralo biti vse na svojem
mestu.

Jedilnica je bila v prvih letih tam, kjer je
danes dnevni prostor. Premogli smo 30
stolov, hrano pa smo vorzili od zunaj, naj-
veckrat negovalka Anka. Le zajtrke smo
pripravljaliv domu in Se zdaj mi zadisi be-
la kava, ki jo je skuhala Irena. Vesel sem,
da je Se v uporabi nekaj miz, na katerih
smo jedli Ze leta 1987, kar bi lahko razu-
meli, da smo dobri gospodarji. Gosti so,
razen v sezoni, prihajali le za praznike.

Vedno smo se trudili za manjse stroske in
redno ogrevali le manjsi objekt.

V Izoli sem prezZivel $tiri lepa leta svojega
Zivljenja. Porocil sem se, si ustvaril druzi-
no, tam se nama je rodil tudi prvi otrok.
To so bile zame pomembne Zivljenjske
prelomnice! Prav za nekdanje praznike
ob 29. novembru leta 1988, smo sina Do-
minika prinesli iz porodnisnice in s tem
je postal najmlajsi prebivalec doma. Ob
prihodu »novega ¢lana« je bila miza pol-
na drobnih pozornosti.

Irena in Dragica s sinom Dominikom, ko je
bil star nekaj dni, torej s petimi dnevi verjetno
najmlajsi gost. . ..

Vlogo za pridobitev stanovanja sem od-
dal Ze v Izoli, vendar sem bil zavrnjen, za-
to sem poskusil Se v Mariboru, kjer pa so
nama ugodili. Ko sem odsel iz Izole, mi je
bilo sicer 7al, a vedel sem, da peljem s sa-
bo pomemben del sebe, svojo druzino.

V Mariboru sem se moral sicer vZiveti v
novo okolje, nekaj ¢asa je bila Zena brez
sluzbe, a so se stvari s€asoma uredile. V
Mariboru in v rojstnem okolju sem zbujal
pozornost zaradi elektri¢nega invalid-
skega vozicka, ki ga prej niso poznali. Na
splosno pa lahko recem, da so me ljudje
lepo sprejeli, le bolj popadljive kuZke je
motil zvok elektromotorjev na vozi¢ku.

Priblizno leta 1996 so v drustvu sklenili,
da se v Mariboru odpre poverjenistvo.
Deluje od leta 2000, sem pa od vsega za-
Cetka aktivno sodeloval pri tem projektu.
Pomagal sem iskati primerno lokacijo in
prostor. Zaradi blizine obeh domov in
avtoceste je bila izbrana sedanja lokacija.

Zaceli smo s civilnimi vojaki. Za »civilni-
ke« je bila odgovorna Metoda, ki nam jih
je iz Ljubljane v Maribor poslala po eno-
mesecnem usposabljanju. Za strogost

je poskrbel Zvone, ostalo smo naredili
sami.

To obdobje s civilniki je bilo zame zelo
poucno. Zvecine so bili posteniin delavni;
nasel se je sicer tudi kdo, ki je nameraval
svojo dolznost bolj z distance opravljati.
A jim nismo dali tega veselja (smeh). Na
Zalost so se hitro menjali; ena skupina je
odsla in prihajali so novi. Situacija je bila
precej drugacna kot sem je bil sam vajen
iz 1zole. Tam smo imeli prostovoljce, kar je
bila pa Se vecja loterija, ker so se menja-
vali na tri tedne, a nekaterim si lahko zau-
pal bolj kot profesionalnim delavcem.

Kasneje je organiziranje prevozov preko
telefonske centrale prevzela pokojna Da-
rinka Raduha. Dejavnost mariborskega
poverjenistva je vecinoma povezana s
prevozi.

Drzi. Sem v Nadzornem odboru drustva,
Se prej pa sem bil ¢lan Upravnega odbo-
ra Doma dva topola v Izoli. Tisto obdo-
bje mi je res veliko pomenilo, v Izolo se
in sem se vedno rad vracal. Navadno me
je na sestanek upravnega odbora v Izolo
peljala kar Zena. Nikoli nisem vprasal za
povrnitev potnih stroskov, saj imam se
danes obcutek, da kadar se peliem do
Ljubljane, se peliem od doma; kadar pa
se peliem $e naprej od Ljubljane, priha-
jam domov!

Casi so tak$ni, da podrocje sociale odpira
vedno nove potrebe in mozZnosti, Ceprav
jih morda na prvi pogled ne zaznavamo.
Mislim, da je bilo zadnji¢ s strani Renate
Puncuh Radovanovi¢, razvojne usklaje-
valke v invalidskem podjetju Birografika
BORI d.o.0, katerega ustanovitelj je dru-
$tvo, zelo lepo rec¢eno, da ne bodo delali
tehnoloskih viskov, $e naprej pa se bodo
trudili za nove tehnoloske moznosti. Pri
nasih ¢lanih drustva velikokrat pogresam
to pripadnost drustvu, imeti rad drustvo.
Morda tudi zato, ker smo tako razli¢ni po
stopnji invalidnosti, ne znam si pravza-
prav razloZiti, zakaj je tako. Zelim pa si, da
bi se vec skupaj dogovarjali.

Naj omenim samo en primer: pred
priblizno dvema letoma sem bil v bol-



niSnici na pregledih in oddel¢na fizio-
terapevtka v bolnisnici je bila neko¢ v
nasem Domu dva topola na seminar-
ju. Vsa vzhicena je bila, kaj vse mi tam
imamo - od prilagojenih toaletnih pro-
storov, dvigal, klan¢in ipd. - ¢esar celo
UKC v Mariboru ne premore! Kako pa
mi distrofiki to cenimo? VEasih se vede-
mo, kot da je vse to padlo z neba. Kot
da je nekdo nekomu vse dal! Pot pa za-
gotovo ni bila enostavna. Spomnim se
tistih drustvenih sej, ko se je predsednik
drustva Boris Sustardic v imenu vseh
slovenskih invalidov trudil, da bi 14. ¢len
Ustave RS vseboval besedo »invalidg,
kar je tudi dosegel - ¢e bi danes tisti kup
papirjev nekdo zloZil na mizo, bi bil naj-
brz ta kup izredno visok! Nekdo bo re-
kel »zaradi ene same besedex, a za nas
iziemno pomembne besede! Danes pa
se strokovnjaki trudijo z raznimi invalid-
skimi izumi, z razli¢nimi poimenovaniji
iste stvari. Namesto, da bi vel energije
usmerili v reSevanje zadev!

18. Joze veliko let Ze objavljate v
MAZ-u, pravzaprav ste Ze odkar
MAZ izhaja nekaksen stalni zunanji
dopisnik, kar mi je osebno v veliko
cast. Kaj je najbolj vplivalo nato, da
ste zaceli objavljati svoje prispev-
ke v casopisih?

Problemi v druzbi so me vedno zanimali,
Ze kot otrok sem bil vedno sredi dogaja-
nja, ata je bil vedno v kaksnem krajevnem
odboru. Poleg tega me je vedno zanima-
la zgodovina mojega kraja, marsikaj sem
prebral, zanimalo me je ogromno stvari
in tako sem zacel pisati. V okvir¢ku so v
literarni prilogi Kmeckega glasa objavili
prvi moj prispevek in vsem doma je bilo
toplo pri srcu, ¢es, to pa ni kar tako! Za
ta prvi honorar sem kupil roman Notre-
damski zvonar, ki me $e vedno nagovarja.
Vasih sem tudi napisal kaksno zgodbico,
v glavnem pa na papir prelijem, kadar se
pojavi kaksen zulj. Vidim pa, da potrebu-
jem cas, v¢asih mine lahko tudi kaksno
leto, ko ni¢esar ne spravim iz sebe, v¢asih
pa pisanje kar ste¢e. Ce napisem kaj pozi-
tivnega, to hitreje objavijo, pri godrnjanju
je drugace. Najbolj odmevno (v dobrem
in slabem) je bilo moje pismo in potem
¢lanek novinarja z naslovom Nestrpni
invalid.

Zdaj veliko berem kar na spletu, tudi knji-
ge, ker tezko z roko obracam liste. Zal mi
je, da lahko $ivalni stroj samo gledam,
Ceprav mi je to bil od zacetka izhod v sili,

mi je poklic zelo prirasel k srcu...ampak
distrofija ima pac svojo dinamiko!

19. Gospa Doroteja, bi zeleli se vi
kot njegova soproga kaj dodati k
najinemu pogovoru?

Mogoce samo to, da vcasih pomislim, ko-
liko lazje bi mi bilo, ¢e bi bila upravicena
do skrajsanega delovnega ¢asa. V praksi
sicer to je izvedljivo, ampak bi se nama
mesecni izpad dohodka zelo poznal. Za
mamice, ki skrbijo za $e ne polnoletnega
otroka, je drugace, imajo drugac¢ne mo-
Znosti, za nas, ki smo zakonske Zene, pa
to podrogje ni posebej urejeno.

Moram pa poudariti, da v firmi, kjer sem
zaposlena, nikoli nisem imela tezav za-
radi izhoda. Tudi ¢e sem kdaj morala
prej domoyv, so pokazali razumevanje, je
pa res, da moram vsako izgubljeno uro
nadomestiti, kar je v&asih bolj naporno.
Med malico prihajam domov in se iz sluz-
be vratam Sele ob 18. uri.

Drugace pa lahko recem, da vsi skupaj
Zivimo povsem enako zivljenje kot drugi,

vcasih je malo vec dela, drugace pa ima
vsak kdaj kaksen boljsi, v¢asih pa tudi
slabsi dan! (topel nasmeh) Kjer je ljube-
zen gospodar, oziroma kjer domuje lju-
bezen, je mogoce vse...

20. Joze, kaj bi za konec na srce po-
lozili nasim bralcem?

Moj Zivljenjski moto sem pobral kar iz ti-
ste mlakuze, v katero sem bil takrat kot
otrok pahnjen. Kakor koli ti spodrsne, te
odrinejo ali pades — ¢im prej vstani, da
dobesedno ne zmrznes! Ves ¢as mora-
mo biti aktivni, zato vedno poskusajmo
vstati, karkoli Ze se zgodi, in vedno zno-
va za¢nimo na novo, kadar je to potreb-
no! Ce ne gre prvi¢ in drugi¢, bo morda
uspelo nasledniji¢; ¢e ne gre po tej poti,
bo morda $lo po drugi... Vsaka prepreka,
vsak zid ima nekje odprtino, samo najti
jo je trebal

Za prazni¢ni Cas, ki prihaja, pa, kakor koli
ga kdo praznuje in doZivlja — poskusimo
drug drugemu prinasati optimizem!

= Vesna Veingerl
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JoZe z Zeno Dorotejo in sinom Dominikom. Hcerka Mihaela je v viogi fotografinje!



Sistem zdravstvenega varstva je namenjen zagotavljanju druzbenih, skupinskih in
individualnih aktivnosti, ukrepov in storitev, katerih cilj je krepitev zdravja prebival-
cev, preprecevanje, zgodnje odkrivanje in pravocasno zdravljenje bolezni, ter zago-
tavljanje nege in rehabilitacije tistim, ki ju zaradi bolezni ali poskodbe potrebujejo.
Zdravstveno varstvo obsega tudi pravice iz zdravstvenega zavarovanja. Slednje je
namenjeno zagotavljanju zdravstvene in socialne varnosti v ¢asu bolezni ali poskod-
be, saj pokriva stroske v primerih, ko zbolimo, se poskodujemo ali imamo kaksne

druge zdravstvene potrebe.

Zdravstveno zavarovanje je obvezno
in prostovoljno. Vklju¢itev v obvezno
zdravstveno zavarovanje je predpisana
z zakonom, ki doloca zavarovance in za-
vezance za placilo prispevka za obvezno
zdravstveno zavarovanje. Odlocitev za
vkljucitev v prostovoljno (dodatno) zdra-
vstveno zavarovanje pa je prepuscena
izbiri posameznika in pogojena s placi-
lom premije za prostovoljno zdravstveno
zavarovanje. Prostovoljno zdravstveno
zavarovanje omogoca kritje razlike med
ceno zdravstvene storitve, ki jo pokriva
obvezno zdravstveno zavarovanje in pol-
no ceno te storitve. Izvajalec obveznega
zdravstvenega zavarovanja je Zavod za
zdravstveno zavarovanje Slovenije, pro-
stovoljno zdravstveno zavarovanje pa iz-
vajajo druge zdravstvene zavarovalnice.

Sistem zdravstvenega varstva ter temelj-
ne pravice s podro¢ja zdravstvenega
varstva in zdravstvenega zavarovanja
dolocata Zakon o zdravstvenem var-
stvu in zdravstvenem zavarovanju
(v nadaljevanju: zakon) (Uradni list
RS 9/1992, 13/1993, 9/1996, 29/1998,
77/1998, 6/1999, 56/1999, 99/2001,
42/2002, 60/2002, 126/2003, 62/2005,
76/2005, 100/2005, 38/2006, 114/2006,
91/2007, 76/2008, 62/2010, 40/2011,
87/2011, 40/2012, 96/2012, 21/2013,
63/2013, 91/2013) in Pravila obveznega
zdravstvenega zavarovanja (v nadalje-
vanju: pravila) (Uradni list RS 30/2003,

35/2003, 78/2003, 84/2004, 44/2005,
86/2006, 64/2007, 33/2008, 7/2009,
88/2009, 30/2011, 49/2012, 106/2012).

Temeljni pogoj za koris¢enje pravic iz
obveznega zdravstvenega zavarovanja
je status zavarovanca, to pomeni prijavo
v zavarovanje in placilo obveznega pri-
spevka. Zakon dolo¢a, kdo so zavezanci
za placilo prispevka za posamezne sku-
pine zavarovancev. Po dolocilih 15. ¢lena
zakona so v Republiki Sloveniji obvezno

zdravstveno zavarovani vsi zaposleni, sa-
mozaposleni, kmetje, brezposelne osebe,
ki prejemajo nadomestilo za brezposel-
nost, prejemniki pokojnin po slovenskih
predpisih, prejemniki socialne pomoci
in druge dolocene skupine prebivalstva.
Status zavarovanca imajo tudi osebe, ki
imajo status invalida po Zakonu o druz-
benem varstvu dudevno in telesno pri-
zadetih oseb. Otroci so zdravstveno za-
varovani kot druzinski ¢lani zavarovanca

Vaje raztezanja se izvajajo v casu obmorske obnovitvene rehabilitacije in tudi med letom v okvi-
ru drustvenega posebnega socialnega programa.



do dopolnjenega 15. leta oziroma 18. leta
starosti, po tej starosti pa, Ce se $olajo, in
sicer do konca Solanja, vendar najvec do
dopolnjenega 26. leta starosti. Otrok, ki
postane popolnoma in trajno nezmo-
7en za delo pred 18. letom starosti ali do
konca rednega 3olanja, je zavarovan kot
druzinski ¢lan, dokler traja tak$na nezmo-
znost oziroma dokler ne pridobi statusa
zavarovanca na drugi podlagi.

Lastnost zavarovane osebe se dokazuje
s kartico zdravstvenega zavarovanja, ki jo
izdaja Zavod za zdravstveno zavarovanje
Slovenije.

Obvezno zdravstveno zavarovanje je za-
varovanje za primer bolezni, poskodbe
ali poklicne bolezni in obsega pravice
zavarovancev do:

— zdravstvenih storitev (preventivne sto-
ritve skladno s programom, diagnosti-
ka, zdravljenje, medicinska rehabilitaci-
ja) na ravni osnovne, zobozdravstvene,
lekarniske, specialisticno-ambulantne,
bolniSni¢ne, zdraviliske in terciarne
zdravstvene dejavnosti ter do zdra-
vstvene nege;

— obnovitvene rehabilitacije ali organi-
ziranega usposabljanja za Zivljenje z
doloc¢eno boleznijo po posebnih pro-
gramih;

- nujnih in drugih prevozov z reSevalni-
mi ter drugimi vozili;

- zdravilin Zivil za posebne zdravstvene
namene, ki so predpisana na recept,
v skladu z razvrstitvijo na liste, kot to
dolo¢i Zavod;

- medicinskih pripomockov;

- nadomestila pla¢e zavarovancev v
¢asu, ko so zacasno zadrzani od dela
zaradi bolezni, poskodbe in v drugih
zdravstveno utemeljenih primerih;

- pogrebnine in posmrtnine.

Zakon in pravila dolocajo, koliksen delez
(v celoti oziroma v koliksSnem odstot-
ku) vrednosti posamezne zdravstvene
storitve pokriva obvezno zdravstveno
zavarovanje. Razliko do polne vrednosti
storitev, ko te niso v celoti krite iz obve-
znega zdravstvenega zavarovanja, mora
placati posameznik sam oziroma mu jo
pokrije prostovoljno zdravstveno zavaro-
vanje, ¢e ga ima. Izjema so socialno ogro-
Zeni posamezniki. Zanje se placilo razlike
do polne vrednosti storitev zagotavlja
iz prorac¢unskih sredstev, ¢e izpolnjujejo
pogoje za pridobitev denarne socialne

Fizioterapije v Domu dva topola v Izoli so deleZni tudi otroci.

pomociin nimajo zagotovljenega placila
zdravstvenih storitev v celoti iz obvezne-
gazdravstvenega zavarovanja na podlagi
kaksnega drugega naslova. Zavarovanec
oziroma po njem zavarovan druzinski
¢lan izkazuje upravicenost do placila
iz proracunskih sredstev z odlo¢bo do
denarne socialne pomodi ali z odlo¢bo
pristojnega centra za socialno delo o
pravici do kritja razlike do polne vredno-
sti zdravstvenih storitev. Center za social-
no delo obvesti o izdani odlocbi Zavod,
ki v evidenci o zavarovanih osebah vodi
podatek o upravicenosti do kritja polne
vrednosti zdravstvenih storitev.

Distrofiki lahko pravice, ki izhajajo iz zdra-
vstvenega zavarovanja, in so namenje-
ne vsem zavarovancem, uveljavljamo v
enakem obsegu in pod enakimi pogoji
kot drugi zavarovanci. Ob tem pa zakon
in pravila dolocajo Se nekatere poseb-
ne pravice, ki so zaradi specificnih zdra-
vstvenih okolis¢in in potreb namenjene
izklju¢no osebam z misi¢nimi in Zivéno-
misi¢nimi obolenji, invalidom ali osebam
z zmanjsano gibljivostjo. V nadaljevanju
tega prispevka se posvecamo prav tem
posebnim pravicam.

V 23. ¢lenu zakona, kjer je doloceno, v
kolikSnem delezu obvezno zdravstveno
zavarovanje krije stroske zdravstvenih
storitev, je izrecno doloceno, da je zava-
rovanim osebam zagotovljeno pladilo
zdravstvenih storitev v celoti, kadar
gre za:

- zdravljenje in rehabilitacijo otrok in
mladostnikov z motnjami v telesnem
in dusevnem razvoju,

- zdravljenje in rehabilitacijo oseb z mi-
Si¢nimi in Zivéno-misi¢nimi obolenji,

— zdravila s pozitivne liste, potrebna za
zdravljenje teh oseb oziroma stanj,

- medicinske pripomocke v zvezi z
zdravljenjem teh oseb in stanj,

- nujno zdravljenje invalidov in drugih
oseb, ki jim je priznana pomo¢ druge
osebe za opravljanje vecine ali vseh
Zivljenjskih funkcij po posebnih pred-
pisih, invalidoy, ki imajo najmanj 70%
telesno okvaro po predpisih o pokoj-
ninskem in invalidskem zavarovanju
ter zavarovancev, ki prejemajo na-
domestilo po Zakonu o druZbenem
varstvu dusevno in telesno prizadetih
oseb.

Upravicenost do  kritja  zdravstvenih
storitev v celoti pomeni, da obvezno
zdravstveno zavarovanje krije 100% vre-
dnosti posamezne zdravstvene storitve
(storitve, zdravila, pripomocka) v okviru
cenovnega standarda, ki ga doloci Za-
vod za zdravstveno zavarovanje. V pri-
meru, da posamezna storitev, zdravilo ali
pripomocek cenovni standard presega,
mora razliko do polne (nadstandardne)
vrednosti pokriti zavarovanec sam, razen
v primerih, ko je posebej odlo¢eno, da
se zavarovancu prizna kritje drazje stori-
tve, ki pa je v konkretnem primeru edina
ustrezna.

Poleg ugodnejse obravnave v smislu vis-
jega deleza kritja vrednosti zdravstvenih
storitev pa so za distrofike in nekatere
druge skupine invalidov doloc¢ene tudi
posebne, dodatne pravice. Med njimi iz-



postavljamo pravico do obnovitvene
rehabilitacije invalidov. Na podlagi 50.
¢lena pravil Zavod za zdravstveno zava-
rovanje skladno s svojim letnim progra-
mom zagotovi zavarovanim osebam z
misi¢nimi in Zivéno-misicnimi boleznimi,
s paraplegijo, cerebralno paralizo, z naj-
teZjo obliko generalizirane psoriaze, mul-
tiplo sklerozo in paralitikom ob doloceni
funkcionalni okvari moZnost udelezbe v
skupinski ter njim prilagojeni rehabilitaci-
ji, ki jo strokovno vodi ustrezna klinika ali
institut ali drug zdravstveni zavod. Ude-
lezenci rehabilitacije imajo zagotovlje-
no sofinanciranje fizioterapije in stroske
bivanja, ki ga s pogodbo dolocita zavod
in organizator skupinske rehabilitacije. V
tem programu zavod doloci Stevilo dni
skupinske rehabilitacije in sredstva za
njeno izvajanje v posameznem letu. Kot
dolocajo pravila v 53. ¢lenu, mora biti
organizator obnovitvene rehabilitacije
reprezentativna invalidska organizacija,
ki ji je priznan ta status v skladu z zako-
nom o invalidskih organizacijah in je
hkrati interesno zdruZzenje za bolezen
ali stanje, za katero organizira skupinsko
rehabilitacijo. Organizatorji ~ skupinske
obnovitvene rehabilitacije morajo zavo-
du predloZiti poimenske sezname udele-
Zencev ter porocati o izvedbi programa.
Obnovitvena rehabilitacija se izvaja na
podlagi vsakoletnega javnega razpisa, v
okviru katerega so izbrani izvajalci — or-
ganizatorji obnovitvene rehabilitacije, ki
izpolnjujejo zahtevane razpisne pogoje.
V skladu z opisanim postopkom skupin-
sko obnovitveno rehabilitacijo za misic-
no in Zivéno-misi¢no obolele ze vrsto let
organizira Drustvo distrofikov Slovenije,
ki program izvaja v sodelovanju z Uni-
verzitetnim  rehabilitacijskim  institutom
Soc¢a in Domom dva topola v Izoli, kjer
program tudi poteka. Drustvo organizira
izvedbo skupinske obnovitvene rehabi-
litacije v skladu z javnim razpisom in s
pogodbo z Zavodom za udelezence, ki
jih kot upravicene do udelezbe doloci
pristojna zdravniska komisija.

Ce je zavarovana oseba uveljavila pravi-
co do udelezbe v programu skupinske
obnovitvene rehabilitacije, lahko zaradi
iste bolezni ali stanja uveljavi pravico do
zdraviliskega zdravljenja Sele po preteku
dveh let. O utemeljenosti zdraviliskega
zdravljenja odloc¢a imenovani zdravnik
ali zdravstvena komisija. Za isto bolezen
ali zdravstveno stanje lahko zavarovanec
uveljavlja pravico do zdraviliskega zdra-

Distrofiki za vsakdanje aktivno Zivljenje nujno potrebujejo elektricne invalidske vozicke.

vljenja najvec na vsaki dve leti, otroci pa
najvec enkrat letno.

Med najpomembnejsimi pravicami iz
obveznega zdravstvenega zavarovanja
je zagotovo pravica do medicinskih
pripomockov. Zavod za zdravstveno
zavarovanje v pravilih in drugih aktih do-
lo¢a bolezni oziroma zdravstvena stanja
zavarovanceyv, pri katerih jim je zagoto-
vljen posamezen pripomocek. Medicin-
ski pripomocki so praviloma individualna
pravica zavarovane osebe in postanejo
njena last ali pa jih dobi v izposojo za ¢as,
ko jih potrebuje. Pravica do pripomock-
ov vklju€uje tudi kritje stroskov rednega
vzdrzevanja, popravil in zamenjav delov
pripomockov. Zavod poravna stroske re-
dnega vzdrZevanja teh pripomockov po
izteku garancijske dobe v celoti, stroske
popravil in zamenjave dotrajanih delov
pa do visine 50% vrednosti cenovnega
standarda ali nabavne vrednosti pripo-
mocka. V primeru, da je zavarovanec s
pripomockom neustrezno ravnal ali ga
je poskodoval iz malomarnosti, mora
stroske popravila poravnati sam. Zavaro-
vana oseba mora sama kriti tudi strosek
morebitne zamenjave akumulatorja pri
vozicku na elektromotorni pogon v pr-
vih dveh letih, nato pa ga krije zavod, ¢e
akumulator ni ve¢ uporaben. Stroske po-
pravil v garancijskem roku, ki so potrebna
zaradi neustrezne kakovosti ali napak v
materialu, krije dobavitelj pripomocka.

Osebe z misi¢nimi ali Zivéno-misi¢nimi
obolenji lahko glede na svoje zdravstve-

no stanje uveljavljajo pravico do nasle-
dnjih medicinskih (tehni¢nih) pripomoc-
kov:

- ortoz (opornic) za preprecitev ali ko-
rekcijo deformacij, kontrolo gibov in
dosego stabilizacije ali razbremenitev
udov in hrbtenice.

- posebej izdelanih Cevljev, ¢e zaradi
okvare stopala ne morejo upora-
bljati navadnih cevljev in za korek-
cijo funkcije stopala ne zadostujejo
posebej izdelani vlozki. Zavod krije
stroske izdelave oziroma prilagodi-
tve Cevljev v visini nad povpre¢no
ceno enega para Cevljev, ki so na
razpolago na slovenskem trgu. Ce-
no povprec¢nega Cevlja, ki jo doloci
upravni odbor, krije zavarovana ose-
ba sama.

- vozicka na ro¢ni ali elektromotorni
pogon ter za zavarovance, starejse od
12 let, do elektri¢nega skuterja. Pravi-
ca do vozicka vkljucuje tudi pravico
do dodatkov za vozicek in nastavitve
vozicka, ¢e to narekuje zdravstveno
stanje zavarovane osebe. Zavarova-
nec, ki je pridobil pravico do vozicka
na ro¢ni pogon, je pod dolo¢enimi
pogoji upravi¢en do gonilnika za ro¢-
ni vozicek.

— vozicka za otroka (za osebe s telesno
tezo do 40 kilogramov in telesno vi-
$ino do 150 cm). Vozicek za otroka se
zagotovi kot vozi¢ek na ro¢ni pogon
ali kot transportni vozicek.



— otroci do 15. leta so upravi¢eni do pri-
lagojenega otroskega tricikla (Ce jim
je bila priznana pravica do vozi¢ka na
ro¢ni pogon), stolcka, terapevtskega
valja, Zoge, gibalne deske in blazine.

- toaletnega stola, ¢e zavarovanec ne
more uporabljati obicajnih sanitarno-
higienskih prostorov.

— drugih pripomockov za gibanje, stojo
in sedenje.

- sobnega dvigala ali dvigala za ko-
palnico, ¢e gre za trajno nepokretno
osebo v domaci negi in so na njenem
domu za to dani pogoji.

- negovalne postelje, varovalne po-
steljne ograje in posteljne mizice ali
prenosnega nastavljivega hrbtnega
naslona, ¢e zavarovanec nima nego-
valne postelje in ne more samostojno
sedeti.

- do blazine za preprecevanje preleZa-
nin.

- sedeZa za kopalno kad ali tus kabino
in posebnega nastavka za toaletno
skoljko, ¢e ne more uporabljati obicaj-
nih sanitarno-higienskih naprav.

- aparata za vzdrzevanje stalnega priti-
ska v dihalnih poteh in ventilacijo.

- drugih medicinskih pripomockov kot
so: rokavice za poganjanje vozicka,
elasticne kompresijske nogavice pri
klinicno manifestni obliki primarnega
ali sekundarnega limfedema spodnje-
ga uda, pripomockov za traheostomo
(kanile, trak za fiksacijo, koZne podla-
ge, 3¢itnik pri tusiranju).

Za vec informacij poglejte na

WWW.zzZ75.5i/zzzs/internet/zzzs.nsf/o/

B846D92B19FF348EC1256E8D002C0OD06;

Seznam s Sifrantom, medicinskimi kri-

teriji, pooblastili, postopki in cenovnimi

standardi - uporablja se od 1.7.2013 dalje.

S pravili obveznega zdravstvenega za-
varovanja in akti Zavoda za zdravstveno
zavarovanje so doloceni tehni¢ni in ce-
novni standardi ter trajnostne dobe po-
sameznih pripomockov. Cenovni stan-
dard pomeni najvisjo priznano vrednost
pripomocka. V primeru, ko pripomocek
v okviru cenovnega standarda ni funk-
cionalno ustrezen glede na zdravstveno
stanje zavarovanca, je ta upravicen do
zahtevnejsega pripomocka iste vrste, ki
je funkcionalno ustrezen in najcenejsi na
slovenskem trgu.

S trajnostno dobo posameznega pripo-
mocka je doloceno obdobje, po preteku
katerega lahko zavarovana oseba dobi
nov pripomocek. Trajnostna doba je od-
visna od vrste pripomocka, v nekaterih
primerih pa tudi od starosti in statusa
(npr. zaposleni/upokojenci) zavarovanca.
Zavarovana oseba ima po izteku trajno-
stne dobe pravico do novega pripomoc-
ka, Ce je postal prejsnji zaradi anatomskih
ali funkcionalnih sprememb neupora-
ben ali pa ga ni mogoce popraviti ali pri-
lagoditi. Zavarovana oseba nima pravice
zahtevati novega pripomocka, Ceprav je
njegova trajnostna doba potekla, ¢e je
pripomocek po mnenju pooblascenega
zdravnika $e vedno funkcionalno ustre-
zen. Zavarovana oseba, pri kateri je prislo
do taksnih anatomskih ali funkcionalnih
sprememb, zaradi katerih je pripomocek
postal neuporaben pred pretekom traj-
nostne dobe, je upravi¢ena do predela-
ve pripomocka, Ce je strosek predelave
manjsi od 50% vrednosti novega pripo-
mocka, oziroma dobi nov pripomocek,
Ce predelava ni mogoca ali pa ni stro-
skovno smiselna.

S pravili obveznega zdravstvenega zava-
rovanja je doloceno tudi, katere pripo-
mocke lahko predpise osebni zdravnik,
katere pa napotni zdravnik oziroma spe-
cialist.

Pogoji za priznanje pravice do pripomoc-
ka, cenovni standardi, trajnostne dobe in
pristojni zdravnik za predpis so razvidni iz
7e omenjene tabele.

Pravila obveznega zdravstvenega zava-
rovanja dolocajo tudi nekatere dodatne

pravice za otroke s posebnimi potrebami
ter zdravstveno in socialno bolj ogrozene
skupine prebivalstva. Pri otrocih s kronic-
nimi boleznimi ali okvaramiima eden od
starSev v Casu usposabljanja za poznejso
rehabilitacijo otroka na domu pravico do
bivanja v bolnisnici, vendar najvec 14 dni
v posameznem primeru. V ta namen za-
vod krije stroske v visini 70% cene bivanja
star$a v bolnisnici (strosek nemedicinske
oskrbe).

V okviru preventivnih storitev je za za-
varovance, stare nad 25 let, predvidena
moznost dveh patronaznih obiskov na
leto pri kroni¢no bolnih osebah in tezkih
invalidih, ki so osameli in socialno ogro-
Zeni ter pri osebah z motnjami v razvoju.

V lu¢i napovedanih varcevalnih ukrepov
in z njimi povezane reforme zdravstve-
nega sistema tokratni prispevek zaklju-
¢ujem z Zeljo, da bodo morebitni rezi v
pravice iz obveznega zdravstvenega za-
varovanja ¢im manj posegali v obstojece
pravice zavarovancev, zlasti distrofikov
oziroma vseh invalidov. Dostopne ustre-
zne zdravstvene storitve ter posebne
pravice, kot sta denimo pravica do pripo-
mockov in obnovitvene rehabilitacije, so
namre nelocljivo povezane zmoZnostjo
ohranjanja najvisje mozne ravni zdravja
in funkcioniranja posameznika, skratka z
moznostjo kakovostnega, aktivnega Zi-
vljenja. Prepri¢ana sem, da si bo Drudtvo
distrofikov Slovenije skupaj z drugimi
invalidskimi organizacijami prizadevalo
za ohranitev ¢im vecdjega obsega pravic
tudi v bodoce.

Mateja Toman, univ. dipl. prav.

Drustvo distrofikov Slovenije v okviru posebnih socialnih programov organizira predavanja o
ohranjanju zdravja, kjer se ¢lani druzijo in izmenjujejo koristne informacije.



DISTROFIN IN DISTROFINSKI GEN

Distrofinski gen doloca protein, distrofin,
ki ga sestavlja 3685 aminokislin (protein-
ski»zidaki«). Distrofin se nahaja pod ovoj-
nico misi¢nega vlakna in je vpet med
kontraktilne proteine in zunajceli¢ne pro-
teine. Z mikroskopom vidimo distrofin na
obodu misi¢nega vlakna (Slikala).

Ena od funkcij distrofina je strukturna:
omogoca fleksibilnost in stabilnost ovoj-
nice misi¢nega vlakna v ciklusih krcenja
in spros¢anja misice. Pri Duchennovi
misi¢ni distrofiji (DMD), kjer je distrofin
odsoten (Slika 1b), so misi¢na vlakna bolj
obcutljiva za poskodbe, ki so posledice
misicnega kréenja; prihaja do zaris¢nih
pretrganj (pok) ovojnice misi¢nih vla-
ken. Poke imajo za posledico prehajanje
sestavin misi¢nega vlakna, npr. encima
kreatin kinaze, v kri in vstop zunajceli¢nih
sestavin npr. kalcijevih ionov v misi¢na
vlakna. Kalcijevi ioni aktivirajo encime (t.i.
proteinaze), ki razgrajujejo misi¢ne pro-
teine, kar sprozi propadanje (degeneraci-
jo) misi¢nih vlaken.

Distrofinski gen se nahaja na kratkem
kraku kromosoma X (podrocje Xp21).
Spremembe (mutacije) v distrofinskem
genu imajo za posledico DMD ali Becker-
jevo misi¢no distrofijo (BMD ). Bolezni se
dedujeta vezano na kromosom X, kar
pomeni, da Zenske bolezen prenasajo,

Slika 1a: Distrofin pri zdravem.

Slika 1b: Pomanjkanje distrofina pri decku z
DMD.

zbolevajo pa moski potomci. V poseb-
nih primerih lahko zbolijo tudi Zenske
(ti. manifestne prenasalke). Skupno ime
za bolezni, ki so posledica mutacij v di-
strofinskem genu, je distrofinopatije. Pri
DMD je protein odsoten, pri blazji obliki
distrofinopatije, BMD, pa je distrofin iz-
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Slika 2: Od DNA do proteina. Stiri vrste nukleotidov predstavijajo Stirje barvni krogi - zgornji dve
vrstici. Vsak nukleotid se vedno poveZe z dolocenim nukleotidom na nasprotni strani (rde¢ z
modrim, zelen z rumenim). Zaporedje treh RNA nukleotidov doloca posamezno aminokislino.
Veriga aminokislin tvori protein. Slika s spletne strani http.//www.humgen.nl/lab-aartsma-rus/,
z dovoljenjem profesorice dr. Annemieke Aartsma-Rus.

razen, vendar je spremenjen (krajsi) in le
delno funkcionalen. To zado3¢a za bolj
blag klini¢ni potek pri BMD.

Distrofinski gen obsega 2.4 milijona ba-
znih parov DNA, ki so zbrani v 79 ekso-
nov, med katerimi so introni. Njegova
RNA (informacijska RNA - mRNA) obsega
14.000 baznih parov. Eksoni so deli gena,
ki se prepisujejo in prevajajo v beljakovi-
ne, introni so predeli genov, ki se ne pre-
vajajo v beljakovine .

DNA je dvovija¢na molekula sestavljena
iz 4 vrst ti. nukleotidov, ki so gradbene
enote DNA. Vsak nukleotid se lahko v na-
sprotni verigi poveZe s to¢no dolo¢enim
nukleotidom (t.i. bazni par). V procesu
prepisovanja nastane RNA kopija, ki je
enovijacna in se prevede v protein. Vsak
od treh zaporednih nukleotidoy, triplet
ali kodon, doloc¢a posamezno aminokisli-
no - hipoteza bralnega okvirja (Slika 2).

Ker je distrofinski gen zelo obseZen, so
mutacije pogoste; od tega je 65% dele-
cij (izginotje nukleotidov), 7% duplikacij
(podvajanja) in 25% tockovnih mutacij
(sprememba enega nukleotida). Posle-
dica mutacije je nefunkcionalnost pro-
teina razlicne stopnje. Ucinki delecije se
razlikujejo glede na to ali je bralni okvir
ohranjen ali porusen.

Kadar je Stevilo izginulih nukleotidov
deljivo s 3, bo izpadla ena ali ve¢ amino-
kislin (Slika 3). Uc¢inek delecije zavisi od
Stevila izpadlih aminokislin in nahajalis¢a
aminokislin v proteinu in je lahko zane-
marljiv, srednje hud ali poguben.

Mutacije v distrofinskem genu z ohranje-
nim bralnim okvirjem praviloma povzro-
¢ijo BMD. Distrofin je sicer krajsi, vendar
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Bralni okvir ohranjen (4. aminokislina manjka)

Slika 3: Delecija pri kateri je bralni okvir ohranjen. Protein je krajsi, ker mu manjka Cetrta aminokisli-
na. Slika s spletne strani http.//www.humgen.nl/lab-aartsma-rus/, z dovoljenjem profesorice dr.
Annemieke Aartsma-Rus.
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Slika 4: Delecija s porusenim bralnim okviriem. Nastajanje proteina je prekinjeno. Slika s spletne
strani http://www.humgen.nl/lab-aartsma-rus/, z dovoljenjem profesorice dr. Annemieke Aart-
sma-Rus.
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Slika 5: Preskakovanje enega eksona pri deleciji. AON- angl. antisense oligonucleotid, protismer-
nimi oligonukleotid. Delecija eksona 45 povzroci, da se eksona 44 in 46 ne ujemata. Protismerni
oligonukleotid maskira ekson 46, kar omogoci ujemanje eksona 44 in 47, tj. restavracijo bralne-
ga okvirja in nastajanje delno funkcionalnega proteina. Slika s spletne strani http.//www.hu-
mgen.nl/lab-aartsma-rus/, z dovoljenjem profesorice dr. Annemieke Aartsma-Rus.

delno funkcionalen in je zato napredova-
nje bolezni pocasnejse kot pri DMD.

Kadar je stevilo izginulih nukleotidov ne-
deljivo s 3, se bralni okvir porusi (Slika 4).
V protein se vgradi napa¢na aminokisli-
na. Pogosto pride do prezgodnje zausta-
vitve prevajanja, tako da protein manjka.
Mutacije v distrofinskem genu s poruse-
nim bralnim okvirjem povzrocijo DMD.

S ti. preskakovanjem eksonov (angl.
exon skipping), je mogoce obnoviti
bralni okvir pri delecijah, duplikacijah in
to¢kovnih mutacijah v distrofinskem ge-
nu (1-5) in posledi¢no doseci nastajanje
delno funkcionalnega distrofina. To so
pokazali eksperimentalno, na celi¢nih
kulturah. Princip restavracije bralnega
okvirja s protismernimi oligonukleotidi
(AON- angl. antisense oligonucleotids)
temelji na maskiranju izbranega eksona/
eksonov, ki motijo prevajanje in nato niso
vklju¢eni v prevajanje (Slika 5).

Cilj preskakovanja eksonov je spremem-
ba DMD v blazjo obliko bolezni pri ka-
teri nastaja delno funkcionalni distrofin.
Preskakovanje eksonov torej ne pomeni
ozdravitve ampak zdravljenje.

Marija Meznari¢,
Univerza v Ljubljani, Medicinska fakulteta
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Prevod: Marija Meznaric, Univerza v Ljubljani, Medicinska fakul-
teta

Preskakovanje eksonov je najbolj sodoben terapevtski pri-
stop zdravljenja DMD. Zacetno obdobje klini¢nih poskusov
preskakovanja eksona 51 (substanca drisapersen) je bilo
spodbudno. Farmacevtska druzba GlaxoSmithKline (GSK)
je v letu 2009 pridobila ekskluzivno pravico za razvijanje in
trzenje te substance po svetu od Prosens-e Therapeutics iz
Leidna, Nizozemska. Po zacetnih spodbudnih klini¢nih Stu-
dijah je GSK izvedel obsezno klini¢no Studijo, ki je potekala
v 20 drzavah; vkljucili so 186 deckov z DMD. Decki so bili
razdeljeni v dve skupini: ena je prejemala drisapersen, druga
skupina pa placebo (substanca, ki je po videzu in strukturi
podobna preskusani substanci, vendar uc¢inkovine ne vse-
buje). Rezultati te studije, ki so jih predstavili 20. septembra
2013, kazejo, da misi¢na zmogljivost deckov z DMD, ki so
prejemali drisapersen ni bila statisticno pomembno razli¢na
od deckov z DMD, ki so prejemali placebo. Misi¢no zmoglji-
vost so ocenjevali s 6-minutnim testom hoje. Upad razdalje,
ki so jo decki z DMD, ki so prejemali zdravilo, prehodili v 6
minutah, ni bil pomembno krajsi od upada razdalje dec¢kov
7z DMD, ki so prejemali placebo (Diagram 1). Z drugimi be-

sedami: 6 minutni test hoje, ki je ena od metod ocenjeva-
nja misicne moci pri deckih z DMD, pa tudi drugi testi, niso
pokazali razlik med skupinama, navkljub zacetnim spodbu-
dnim rezultatom.

Vrednosti 6-minutnega testa hoje na zacetku poskusa so
nastavljene na vrednost ni¢. Modra ¢rta prikazuje decke z
DMD, ki so prejemali placebo, vijoli¢na pa skupino, ki je pre-
jemala drisapersen (6mg/kg/teden). Skupina, ki je prejemala
placebo je po 48 tednih prehodila za 52,7 m krajSo razdaljo
kot na zacetku poskusa, skupina, ki je prejemala drisapersen
pa za 42,3 metra krajso razdaljo. Drisapersen je sicer sprozil
za 104 m manjsi upad, vendar bi moral povzrociti vsaj za
30 metrov manjsi upad prehojene razdalje, da bi bile razlike
statisticno pomembne.

V vec razpravljanjih, ki so potekala preko svetovnega spleta,
sta Prosensa in GSK, sporocila DMD sreniji, da se zavezuje-
ta, da poisceta vzroke zakaj drisapersen v fazi lll* klinicnega
poskusa ni upocasnil napredovanja bolezni. Rekli so: »Sedaj

*1Il. od IV faz klinicnega poskusa; vkljucuje relativno veliko Stevilo
bolnikov, da zberejo ve¢ podatkov o stranskih ucinkih in ucinkovi-
tosti potencialnega zdravila, kot je znanih iz predhodnih faz (lin Il)
klinicnega poskusa. Opomba prevajalke.

Razdalja (m)
o
(@]

0 12

24 36 48

—e—placebo =B=uéinkovina

Cas (tedni)

Diagram: Sest-minutni test hoje pri deckih z DMD, ki so prejemali drisapersen (vijolicna ¢rta) in deckih z DMD, ki so prejemali placebo (modra
crta), v razli¢nih casovnih obdobjih med 48 tedenskim trajanjem poskusa. Prirejeno po diagramu, ki ga je pokazala Prosensa na seminarju, ki
Jje potekal preko svetovnega spleta, 3. oktobra 2013.



nacrtujemo dodatne analize, ki bodo pripomogle k razu-
mevanju in vodile nadaljnje korake klini¢nega raziskovanja.
Dodatne analize bodo vkljucevale zbiranje podatkov o mo-
rebitni podskupini deckov z DMD, ki bi se bistveno bolje
odzvala na poskus zdravljenja z drisapersenom«. GSK meni,
da bodo te analize konc¢ane ob izteku leta 2013.

Trenutno, so klini¢ne Studije z drisapersenom (preskok ek-
sona 51) prekinjene, vendar decke redno klini¢no spremljajo
in ocenjujejo. Med obdobjem v katerem potekajo dodatne,
bolj podrobne, analize klini¢nih poskusov z drisapersenom,
Prosensa nadaljuje s programi preskakovanja eksonov 44,
45 in 53 in drugimi predklinicnimi poskusi.

Druga farmacevtska tvrdka, ki razvija program preskako-
vanja eksonov, Sarepta Therapeutics v Cambridgeu blizu
Bostona v ZDA, uporablja zdravila s kemi¢no strukturo mor-
folina, ki se razlikuje od 2'O-metilov, ki jih razvijata Prosensa
in GSK. Ker sta dva starejsa klinicna poskusa v fazi Il, eden
od teh je potekal dve leti, pokazala spodbudne rezultate, je
Sarepta Therapeutics zaprosila amerisko agencijo za zdra-
vila FDA (angl. Food Drug Administration) za pospeseno
odobritev njihovega poskusa za preskakovanje eksona 51
z eteplirsenom. Tvrdka je 11. novembra 2013 sporocila, da je
v luci tezav v fazi Il klini¢nega poskusa z drisapersenom in
tudi atalurenom (PTC124), FDA zahtevala umik zahtevka po
pospeseni odobritvi klini¢nega poskusa. FDA je priporocila,
da naj bi v fazi Il klinicnega poskusa z eteplirsenom, poka-
zali pozitiven ucinek na misi¢no funkcijo za obdobje vsaj 2
let na osnovi povecanega izrazanja distrofina v misici; to naj
bi zanesljivo napovedalo klini¢ne koristi ne samo za pokre-
tne decke z DMD, kot 6-minutni test hoje. Sarepta je izjavila
»nadaljevali bomo pogajanja z FDA za sprejemljiv protokol
klini¢cnega poskusa«. Nacrtujejo, da bodo v klini¢ni poskus z
eteplirsenom v fazi lll, z zacetkom 2014, vkljucili 120 deckov
z DMD iz ZDA in Kanade. Zdravila tipa morfolino za preska-
kovanje eksonov 44, 45, 50 in 53 50 v razvoju.

To je povzetek internetnih seminarjev tvrdk Prosensa/GSK
in Sarepta, ki jih je pripravil dr. GUnter Scheuerbrandt. Avtor
sklene misli z »upajmo, da bodo vzroke tezav z drisapersenom
nasli v kratkem in da bo planiran klinicni poskus z eteplirsenom
v fazi lll pokazal pozitivne rezultatex.

Ce Zelite preveriti ali je genetska sprememba (delecija, du-
plikacija, tockovna mutacija), ki jo ima vas sin primerna za
terapijo s preskakovanjem eksona/eksonoy, lahko to preve-
rite na spletni strani profesorice Annemieke Aartsma-Rus iz
Univerze Leiden, Nizozemska: http://www.humgen.nl/lab-
aartsma-rus/

Delecije: www.humgen.nl/lab-aartsma-rus/Table%20dele-
tions.pdf;

Duplikacije: ~ www.humgen.nl/lab-aartsma-rus/Table%20
duplications.pdf;

Toc¢kovne mutacije: www.humgen.nl/lab-aartsma-rus/Ta-
ble%20point%20mutations.pdf .

Dr. Glnter Scheuerbrandt nadaljuje: Drugi razlog za to pi-
smo je moja napredovala starost, 83 let. Kon¢no sem na-
Sel naslednika, profesorja Jacques-a Tremblay-a, Univerza
Laval, Quebec, Kanada. Profesorjeva raziskovalna skupina
vec kot 20 let deluje na podrocju terapevtskih moznosti
za DMD; med drugim proucujejo izvorne celice in prenos
mioblastov. V prihajajocih zimskih mesecih bo profesor
napisal naslednje porocilo o DMD raziskavah, ne samo o
trenutnem stanju preskakovanja eksonov, ampak tudi o
drugih terapevtskih pristopih: povecano izrazanje proteina,
ki je po funkciji soroden distrofinu, tj. utrofin, zaviranju »ne-
gativnega modulatorja« misi¢ne mase miostatina in drugih
pristopih.

Ceprav bo glavnino mojega dela prevzel Jacques Tremblay,
bom skusal, kot doslej, odgovarjati na pisma druzin deckov
zDMD in bom tudi prevajal profesorjeva pisma v nemscino.
Profesor Jacques Tremblay piSe v angles¢ini in francoscini.

Z lepimi pozdravi in upanjem na uspesno nadaljevanje raz-
iskav DMD, navkljub tezavam z drisapersenom in eteplirse-
nom.

Vas stari prijatelj GUnter Scheuerbrandt

Obiscite tudi njegovo spletno stran: http:.//www.duchen-
ne-information.eu/

V nasledniji stevilki MAZ-a bomo nadaljevali s prispevki zdravnikov
specialistov z razli¢nih podrocij medicinskih ved.




Profesor dr. Anton Zupan, avtor prispevka.

Dne 30.12.1992 je Drustvo distrofikov
Slovenije naslovilo na Zdravstveni
svet pri Ministrstvu za zdravstvo dopis
»lzvajanje zdravstvenega varstva za
misi¢no obolele oziroma predlog za
ustanovitev Enote za rehabilitacijo in
biologijo misi¢no obolelih na Kliniki za
fizikalno medicino in rehabilitacijo pri
Zavodu za rehabilitacijo invalidov«.

V letu 1993 je bila, glede na pozitiv-
no mnenje Zdravstvenega sveta, na
Zavodu za rehabilitacijo invalidov
ustanovljena Sluzba za rehabilitacijo
bolnikov z misi¢nimi in Zivéno-mi-
Si¢nimi boleznimi (v nadaljevanju
SluZba), dodeljeno ji je bilo 1500 BOD
(bolnisni¢no oskrbnih dni) in 10000
ambulantnih tock. Imenovan sem bil
za vodjo SluZbe.

V zacetku sem bil edini ¢lan Sluzbe,
potem ko je opravil dve specializa-
ciji (fiziatrija in nevrologija), se mi je
pridruzil dr. Ale$ Praznikar, ki se je ta-
ko kot jaz, lotil dela z veliko vnemo

in navdusenjem in se je z leti razvil
v enega najvecjih strokovnjakov za
podroc¢je ZMB. Sluzba je imela tako
skoraj od zacetka dva zdravnika speci-
alista, vendar hkrati specialista fiziatra
in specialista pediatra ter specialista
fiziatra in specialista nevrologa; tako
je imela Ze v osnovi dobre pogoje za
celovito obravnavo bolnikov z ZMB
skozi celotno Zivljenjsko obdobje.

Ze od vsega zacetka sem se zavedal,
da bo Sluzba uspesna le v primeru, ce
se bo povezala z vsemi drugimi, ki so
do tedaj kakorkoli delali z migi¢nimi
bolniki, v prvi vrsti Institut za klini¢no
nevrofiziologijo, Pediatri¢na klinika,
Ortopedska klinika, Infekcijska klinika,
Ginekoloska klinika in BolniSnica Gol-
nik. Poleg zdravstvenih institucij pa
sem se neposredno vezal na moc¢no
druzbeno socialno institucijo — Dru-
stvo distrofikov Slovenije (v nadalje-
vanju DDS). Pri DDS je bil ustanovljen
Strokovni svet, ¢lani katerega so bili
strokovnjaki iz vseh institucij, ki so se
ukvarjali z ZMB. DDS je v letu 1993
pridobilo koncesijo za izvajanje ob-
novitvene rehabilitacije distrofikov v
Domu dva topola Izola. Prva leta je
omenjeno obnovitveno rehabilitacijo
v strokovnem pogledu vodil Institut
za klini¢no nevrofiziologijo, od leta
1996 dalje pa Sluzba.

DDS je v letu 1993 dr. Praznikarju in
meni financiralo krajse strokovno
izobrazevanje s podro¢ja ZMB v Ka-
nadi. Ze takrat napredni pogledi na
obravnavo bolnikov z ZMB so nama
omogocili nadaljnje redne stike s ta-
krat vodilnimi svetovnimi strokovnjaki
(npr. Bach — neinvazivno mehansko

predihavanje, Hofmann — odkritelj di-
strofina, ki je kasneje tudi obiskal nas
institut).

Dne 17.2.1994 sem kot vodja Sluzbe in
kot vodja Tima za respiratorno obrav-
navo bolnikov z ZMB pri DDS na ZZZS
naslovil dopis »Umetna ventilacija pri
bolnikih z Zivéno-misi¢nimi bolezni-
mi«. V letu 1995 je Sluzba na ZZZS
pripravila posvet o umetni ventilaciji.
Prav omenjeni dopis in zatem orga-
niziran posvet sta pomenila prve za-
Cetke organizirane skrbi za bolnike na
umetni ventilaciji v Sloveniji (ventilator
in vsa dodatna oprema ter potrebno
servisiranje je postalo pravica iz ob-
veznega zdravstvenega zavarovanja).
Seveda pa so bili, poleg omenjenega,
potrebni e Stevilni dopisi na razlicne
institucije od Zdravstvenega sveta do
ministra za zdravstvo. Dopise je na-
slavljala Sluzba skupaj s Strokovnim
svetom DDS. S predsednikom DDS
Borisom Sustardicem sva bila v zvezi
z uvedbo organiziranega programa
umetne ventilacije v Sloveniji na oseb-
nem razgovoru pri kar nekaj ministrih
za zdravstvo, preden je zadeva zaZive-
la.

V letu 1994 je Sluzba med vodenjem
obnovitvene rehabilitaciie v Domu
dva topola v Izoli pricela med prvimi
v Evropi uporabljati mehanski in-ek-
suflator kot pomoc pri izkasljevanju
bolnikov. Nabavo aparata je omo-
gocilo DDS. Sele pred nekaj leti je ta
aparat prisel v uporabo tudi na URI-
Soca in je danes pravica iz obveznega
zdravstvenega zavarovanja; bolniki ga
lahko dobijo na narocilnico. Od za-
Cetka sva z dr. PraZznikarjem zagovar-



jala uporabo aparata kot bistvenega
pripomocka za izvajanje respiratorne
fizioterapije in kot tehni¢nega pripo-
mocka, ki otrokom s spinalno misic-
no atrofijo pomaga pri pravilnejsem
razvoju prsnega kosa, posledi¢no je
manjsa obolevnost in umrljivost. Kako
napredno je bilo takrat tak$no stalisce,
dokazuje dejstvo, da je velina med-
narodnih centrov za ZMB pricela upo-
rabljati to metodo Sele pred kratkim.

Dne 10.in 11.3.1995 je Sluzba organizi-
rala 7. Rehabilitacijske dneve »Rehabi-
litacija bolnikov z misi¢nimi in Zivéno-
misi¢nimi boleznimi«. Takrat so prvi¢
strokovnjaki iz razli¢nih zdravstvenih
podrocij zaceli govoriti o rehabilitaciji
bolnikov z ZMB, kar je pomenilo za-
Cetek razbijanja do takrat prisotnega
nihilizma glede rehabilitacije bolnikov
z ZMB.

Leta 1995 je Sluzba predstavila svoj
model rehabilitacije na svetovnem
kongresu World Muscle Society v
Adeleidi, Avstralija.

Leta 1996 je SluZba sodelovala na
ustanovnem sestanku WMS - Svetov-
ne misi¢ne zveze.

Maja 1997 je Sluzba organizirala ogled
centrov za asistirano ventilacijo na
Danskem in Nizozemskem. Ogleda
smo se udelezili: dr. Silvo Kopriva — Pe-
diatri¢na klinika, dr. Darinka Trinkaus —
Institut za plju¢ne bolezni Golnik, dr.
Dianne Jones - ZUIM Kamnik, Miro
Ocepek - Pulmodata, dr. Tatjana Erja-
vec, dr. Anton Zupan — IRSR. Namen
strokovne ekskurzije je bil zacetek or-
ganiziranega in strokovnega pristopa
k izvajanju umetne ventilacije v Slove-
niji. Vse stroske izobraZevanja (prevoz,
nastanitev, prehrana) je krilo DDS.

Leta 1998 je Sluzba pricela z uporabo
nove visoke ortoze za stojo in hojo s
pomicnima plos¢ama pri otrocih z
ZMB ti. Swivel-walker. V ta namen se
je Sluzba povezala z avstrijskim izde-
lovalcem ortoz; na pobudo Sluzbe so
poskusali z izdelavo ortoze v COP (ing.
Horvat).

Dne 18.8.1998 sta DDS in Sluzba sku-
paj organizirala mednarodni posvet o
reparatorni nevrologiji ZMB v Domu
dva topola Izola.

ki na ro¢ni pogon, cenovni standardi,
servisiranje in drugox. In prav to je bil
zaCetek organiziranega nacina pred-
pisovanja in testiranja zahtevnejsih
vozi¢kov terciarnega nivoja, ki sedaj
Ze vrsto let poteka na pregleden nacin
v zadovoljstvo pacientov in pla¢nika -
7775.

V letu 1998 se je dr. Praznikar udelezil
prve mednarodne Sole klinicne mio-
logije na Institutu za miologijo, Bolni-
snica Pitie-Salpetriere, Pariz, »Summer
school of Myology«. Prva %ola je bila
preizkus kurikuluma kasnejse spe-
cializacije miologije, zato so v Solo
povabili uveljavljene strokovnjake iz
celega sveta (med 20 strokovnjaki dva
fiziatra). Sole sem se zatem v letu 1999
udeleZil Se jaz.

Dne 4.5.1999 je SluZba podala na stro-
kovni svet IRSR predlog za uvedbo
novega programa na IRSR — uvajanje
asistirane ventilacije pri bolnikih na
neinvazivni nacin. Predlog zal ni bil
sprejet in po nekaj letih neurejene
situacije, je bil (predvsem na zahtevo
Sluzbe) dne 28.3.2006 sklican s stra-
ni predsednika Zdravstvenega sveta
(prof. Kende) sestanek na temo »Usta-
novitev centra za umetno ventilacijo.
Sklep sestanka: »Ustanovi se center
za umetno ventilacijo na Institutu za
klinicno nevrofiziologijo«. Na ta nacin
je nada Sluzba izgubila pomemben
del vseskozi zastavljenega in 3e sedaj

enega najbolj aktualnih sestavnih de-
lov programa rehabilitacije bolnikov
z ZMB. Program je sedaj kot pravica
obveznega zdravstvenega zavarova-
nja polno ovrednoten in del pogodbe
med UKC Ljubljana in ZZZS.

Leta 2000 je Sluzba predstavila nas
model skrbi za bolnike z ALS na
svetovnem kongresu o ALS. Takrat
nismo bili delezni posebne pozorno-
sti, ve¢inoma so bila mnenja odklo-
nilna. Vendar so se pogledi vecine v
kratkem spremenili in prvine nasega
modela so bile vnesene v evropske
in ameriske smernice iz leta 2009. Dr.
PraZznikar je leta 2008 postal direktor
Mednarodne zveze za bolezen mo-
toricnega nevrona s sedeZem v Shef-
fieldu, VB.

Leta 2004 smo izvedli dvojno slepo
Studijo o ucinkih koencima Q10 pri
50 bolnikih z ZMB. Vse stroske Studije
je pokrilo DDS. Koencim Q10 redno
uporabljajo $tevilni bolniki z ZMB.

Leta 2004 je Sluzba sodelovala z akad.
prof. dr. Dimitrijevicem in DDS pri iz-
vedbi strokovnega simpozija o preno-
su dognanj biokemije in molekularne
biologije v skrb za bolnike z ZMB. Sim-
pozija so se udelezili priznani evropski
strokovnjaki (Vrbova, Hausmanowa-
Petrusewitz, Kern, itd). Zbornik simpo-
Zija je izSel kot posebna izdaja Zdrav-
niskega vestnika.

Med pozitivne premike na URI-Soca pri rehabilitaciji invalidov uvrs¢camo tudi »pametni Dom
IRIS«, ki smo ga v MAZ-u Ze predstavili, letos jeseni pa je o njem prof. dr. Zupan predaval se na
EAMDA-i. Prostorska razporeditev Doma IRIS na fotografiji na enem mestu ponuja sodobne in-
teligentne resitve in inovacije za samostojno Zivlienje gibalno oviranih.

Leta 1998 je Sluzba skupaj z DDS na-
slovila na ZZZS dopis »Oskrba misi¢no
obolelih z elektri¢nimi vozicki in vozic-



Leta 2008 smo aktivno sodelovali pri
organizaciji in izvedbi Faganelovih
dnevov posvecenih ALS. Slo je pred-
vsem za strokovno izmenjavo med
londonsko (Nigel Leigh) in ljubljansko
skupino. Srecanja se je udeleZilo ne-
kaj vodilnih evropskih strokovnjakov
(Chio, Ludolph, itd). S tem in nadalj-
njim delom je ljubljanski tim za ALS
postal eden izmed bolj prepoznanih
timov za ALS v Evropi.

Leta 2010 je bil dr. Praznikar pova-
bljen v skupino za izdelavo klini¢nih
smernic z naslovom »Exercise in ne-
uromuscular disorders«  (European
Neuromuscular Centre - ENMC, Nij-
megen, Nizozemska). Kasneje v istem
letu je sodeloval kot ¢lan »think-thank
skupine« za opredelitev klini¢no rele-
vantnih problemoy, ki bi utegnili zah-
tevati posebne evropske smernice s
podrocja ZMB.

V vseh letih delovanja Sluzbe sva z dr.
Praznikarjem vimenu Sluzbe ali skupaj
7 DDS organizirala, vodila in predavala
na Stevilnih posvetih o problematiki
ZMB; redni posveti so bili tako za bol-
nike in njihove sorodnike kot tudi za
strokovno javnost.

DDS je Ze vrsto let ¢lan najprestiznejsih
evropskih in svetovnih strokovnih in
socialnih organizacij s podro¢ja ZMB:
EAMDA (European Alliance of Neu-
romuscular Disorders Associations),
WAMDA (World Alliance of Neuromu-
scular Disorders Associations), ENMC
(European Neuromuscular Centre),
Treat NMD in druge. Zadnjih pet let
je predsednik DDS Boris Sustarsic¢ tudi
predsednik EAMDE. V imenu Sluzbe
in ob pomoci DDS sva se z dr. Prazni-
karjem udelezevala stevilnih medna-
rodnih strokovnih srecanj in na teh
strokovnih konferencah in srecanjih
sva med prvimi, ¢e ne kot prva, za-
Cela opozarjati o potrebi in o velikem
pomenu rehabilitacijske obravnave
pri bolnikih z ZMB; do tedaj je vecina
drugih centrov vse polagala na razvoj
genske terapije in skorajsnjega tovr-
stnega zdravljenja. Potrebno je pou-
dariti, da je bil na vel sre¢anjih EAMDE
program obnovitvene rehabilitacije
distrofikov v Izoli izpostavljen kot re-
feren¢ni primer tovrstne obravnave.
V letih 2000 do 2003 smo se v okviru
ENMC in EAMDE intenzivno dogovar-
jali, da bi nasa Sluzba in Center za ZMB
iz Danske skupaj organizirala prakti¢ni

(rehabilitacijski del) poletne mioloske
sole kot dopolnitev teoreti¢nemu
programu, ki je potekal v Parizu, ven-
dar zal do realizacije ni prislo. V letu
2012 sva z dr. Praznikarjem kandidirala
za organizacijo in vodenje mednaro-
dnega seminarja v okviru ENMC na
temo »Ustrezno sedenje na vozi¢ku
za bolnike z ZMBk.

Leta 2007 je dr. Praznikar na povabi-
lo vodstva Nevroloske klinike zapustil
URI-Soca in postal vodja novoustano-
vljene Sluzbe za nevrorehabilitacijo
UKC Ljubljana. V Sluzbi sem ostal sam,
na veliko zadovoljstvo bolnikov pa je
dr. Praznikar $e naprej, do nedavna,
opravljal ambulanto za ZMB na URI-
Soca.

Leta 2009 sta DDS in SluZba izdala
knjigo z naslovom »Plavanje in druge
oblike gibanja distrofikov v vodi« av-
torjev Antona Zupana in Mateja Plev-
nika, kjer tako bolniki kot negovalno
in terapevtsko osebje, najdejo pre-
gled plavanja in drugih oblik gibanja
distrofikov v vodi z vseh vidikov, od
posebnega nacina prihoda in izhoda
iz vode, posebnih nacinov plavanja
oziroma vzdrzevanja in menjavanja
poloZaja telesa v vodi, do zelo speci-
ficnih nacinov potrebne pomoci.

Leta 2011 sta DDS in Sluzba izdala kniji-
go z naslovom »Pripomocki in nacini
pomoci za misicno obolele - distrofi-
ke« avtorja Antona Zupana, kjer so na
pregleden nacin opisani in prikazani
tehni¢ni pripomocki in nacini pomoci
za distrofike, knjiga je namenjena mi-
si¢no obolelim, svojcem, asistentom
in strokovnemu osebju.

Od ustanovitve Sluzbe pa do da-
nes sva z dr. PraZnikarjem s podrodja
7MB objavila 24 izvirnih znanstvenih
¢lankov, 5 preglednih znanstvenih
¢lankov, 13 strokovnih ¢lankov, 5 po-
ljudnih ¢lankov; imela sva vec kot 25
vabljenih predavanj na mednarodnih
konferencah, evropskih in svetovnih
kongresih, 28 objavljenih znanstvenih
prispevkov na konferencah, 21 obja-
vljenih strokovnih prispevkov na kon-
ferencah. Pod najinim mentorstvom
0z. somentorstvom je bilo s podro¢ja
ZMB napisanih 40 diplomskih nalog
in ena PreSernova naloga. S podrogja
ZMB so bile objavljene 3 strokovne
monografije oziroma priro¢niki, pri-
dobljen en patent, 3 nagrade in ena

inovacija na podro¢ju usposabljanja,
zivljenja in dela invalidov.

Od leta 1986 sva z dr. Praznikarjem ne-
formalno, z ustanovitvijo Sluzbe v letu
1993 pa formalno, v rehabilitacijskem
smislu skrbela za celotno populacijo
bolnikov z ZMB v Sloveniji. Pri tem sva
delovala proaktivno in anticipatorno
in s tem uvedla sodobno spremljanje
in zdravljenje sekundarnih zapletov
razlicnin ZMB. Klini¢ni ambulantni in
hospitalni program na URI-Soca je po-
membno nadgradil program obno-
vitvene rehabilitacije v Izoli. Program
obnovitvene rehabilitacije bolnikov z
ZMB v Izoli ni bil pomemben le za bol-
nike, temvec tudi za SluZbo, saj je bilo
mogoce pridobiti izredno kakovostne
klini¢ne izkudnje, ki sva jih uporabila za
nacrtovanje nadaljnjega programa.

prof. dr. Anton Zupan, dr. med.
spec. fiziater in spec. pediater

dr. Ales Praznikar, eden najvecjih strokovnja-
kov za podrocje ZMB in dober sodelavec d.
Zupana.



Tokrat smo v MAZ-u k sodelovanju povabili pediatrinjo dr. Natalijo Krajnc s Pedi-
atricne klinike v Ljubljani. Zdravnica je kot specialistka nevrologije usposobljena
za podrocje dela z otroci. Ker so otroci nase najvecje bogastvo, nam je bila pri-
pravljena odstreti nekaj tancic svojega dela in izkusenj z zdravljenjem misi¢nih in
zivéno-misi¢nih obolenj pri majhnih otrocih ter mladostnikih. Prisluhnimo njenemu

prispevku.

dr. Natalija Krajnc

Pediatri zajemamo kar veliko podrocje
otroskih obolenj, nevrologi pa sploh
spremljamo otroka prakti¢no od njego-
vega rojstva, pa vse do odrasle dobe.
Povedati zelim, da med drugim spre-
mljamo tudi novorojencke. Znotraj teh
razli¢nih starostnih skupin otrok obstaja
tudi veliko razli¢nih obolenj in kot sem
prej Ze nakazala, se nekatera zanejo ze
takrat, ko je otrok e dojencek. Takoj bi
poudarila, da druzine, v katerih zboli no-
vorojencek, potrebujejo prav posebno
pozornost, posebej ob predpostavki,
da je druZina pomembna za otrokov
nadaljnji razvoj, kar zagotovo vedno je!
Osebno menim, da je ta skupina druzin
med najbolj ranljivimi, saj se jim praktic-
no po prihodu iz porodnisnice sesuje
njihov svet.

Tisto, kar vidimo pediatri, je seveda ve-
lik sok, ki ga doZivijo starsi, ko se nekaj
tednov po rojstvu ali v zgodnjem ob-
dobju otrokovega Zivljenja ugotovi, da
ima otrok tezje misi¢no ali Zivéno-mi-
si¢no obolenje. Kadar se bolezen poja-
vi v prvih tednih Zivljenja, je tudi njen
potek navadno teZji. Novica o obolenju
je vedno teZzko sprejeta, kakor tudi spre-

jemanje zdravljenja. Vcasih druzina ne
zmore sama in potrebuje psihosocialno
pomoc.

Navadno pridemozdruZino prviv stik pe-
diatri in otroski nevrologi. Zelo pomemb-
no se mi zdi, da imajo lahko starsi Ze na
zacetku v nas zaupnika, vsaj eno osebo,
s katero se bodo lahko pogovarjali. To se
nam zdi prvo in najpomembnejse! Starsi
potrebujejo nekaj ¢asa; rabijo nekoga, ki
jim bo najprej pojasnil predvideni potek
bolezni in jim pocasi predstavil diagno-
zo. Oseba, ki z njimi komunicira, mora
dopuscati vsakrdna vprasanja, nobena
tema, tudi ¢e ni neposredno povezana
z boleznijo, ne bi smela predstavljati ta-
bujev. Kadar je to potrebno, Ze v prvi fazi
vklju¢imo Se psihologa ter socialno de-
lavko. Strokovni delavci razli¢nih profilov
smo druzini ves ¢as v oporo in pomemb-
no je, da kot tim sodelujemo usklajeno.
Sem zagovornik oZjega tima, ker omo-
goca pristnejsi stik z druzino in celostno
spremljanje obolelega otroka.

Ce se kasneje v samem poteku zdravlje-
nja pojavijo dodatne tezave, otrokom
zagotovimo pregled pri ustreznih spe-
cialistih. Preiskave opravljajo v bolnisnici
ali ambulantno, kar se mi zdi zelo dobro
urejeno v primerjavi z razmerami drugod
po svetu. Ponekod namre¢ obravnavo
vodijo manj izkuseni pediatri. Pri nas je
dolocena prednost v majhnosti drzave
Slovenije in veliko otrok, tudi tistih iz bolj
oddaljenih krajev, najde pot do nase am-
bulante. Otroski nevrolog je neke vrste
koordinator, ki po potrebi vkljucuje tudi
druge specialiste, saj se zavedamo, da ve-
liko otrok potrebuje timsko sodelovanje.
Dostikrat se pojavijo tezave na podrocju
dihanjain k sodelovanju pritegnemo pul-
mologa, specialista za plju¢ne bolezni. Z
neinvazivno ventilacijo pri mladostnikih

se pri nas ukvarja dr. Krivec. Ce zacne
pesati sr¢na misica, vklju¢imo kardiologa,
specialista za bolezni srca. Vse potrebne
preiskave poskusamo speljati tako, da
jih otrok lahko opravi v ¢im krajsem ob-
dobju. Navadno je otrok zvecler sprejet
v bolnisnico, takoj zjutraj pa zatnemo s
preiskavami. Taksen nacin je po mojih
izkudnjah tudi pri starsih dobro sprejet,
ker jim ni potrebno otroka voziti na tri ali
stiri razli¢ne lokacije, ampak se vse opravi
na enem mestu in po Moznosti v enem
dnevu. Zelo se trudimo, da bi taksen na-
¢in obravnave otrok ohranili tudi v priho-
dnje. S preventivnimi pregledi otrok se
najlaZje izognemo kasnejsim zapletom
in mnoge lahko celo preprecimo.

Kadar sami ne zmoremo, sodelujemo e
zdrugimi institucijami. Razvili smo dobro
sodelovanje z Ortopedsko kliniko, saj
svojega ortopeda na Pediatri¢ni kliniki
nimamo. Trudimo se, da ¢akalne dobe
vendarle ne bi bile predolge.

Pohvaliti moram pediatri¢ne fiziatre na
Univerzitetnem rehabilitacijskem insti-
tutu RS-Soc¢a v Ljubljani, s katerimi res
zelo dobro sodelujemo. V So¢i nam po-
magajo otroke oskrbeti z ustreznimi or-
topedskimi pripomocki, otroci pa imajo
po potrebi dostop do ortopeda. Kadar je
to potrebno, izvajajo tudi oceno delaz-
moznosti obolelih mladostnikov, skupaj
z nami izdajajo potrebna potrdila in sve-
tujejo.

StarSem naceloma svetujemo vpis v regi-
ster misi¢nih in Zivéno-misi¢nih obolen;.
S tem registrom se ukvarja socialna de-
lavka na Klinicnem institutu za klinicno
nevrofiziologijo KC Ljubljana mag. Stan-
ka Risti¢ Kovacic in pri njej so starsi ob
prejemu informacij delezni tudi velike
podpore. Dr Leonardisova je imela z



omenjenim registrom misi¢no obolelih
do sedaj v praksi Zze dobre izkusnje. Z
vpisom Vv register se lahko k ustreznemu
zdravljenju, Se zlasti je to pomembno
pri novejsih metodah, ljudi laZje pova-
bi. Se pa tudi zgodi, da se kaksen posa-
meznik izgubi v sistemu, ali pa terapijo
odkloni. Hudo je, kadar starsi v imenu
mladoletnega otroka odklonijo doloce-
no zdravljenje, Ceprav bi otroku terapija
koristila. Zato je pogovor s starsi tako zelo
pomemben dejavnik nasega dela in pe-
diatri si moramo za pogovor z njimi vzeti
toliko ¢asa, kolikor ga starsi potrebujejo!

Stardi se seznanijo tudi z moznostmi
rehabilitacije, do katere so upraviceni
otroci. Najveckrat so otroci napoteni na
obmorsko obnovitveno rehabilitacijo v
Dom dva topola v Izoli, katere organizator
je Drustvo distrofikov Slovenije. Morda je
to le moje subjektivno mnenje, ampak
obcutek imam, da starsi pretirane teznje
po vkljucevanju v aktivnosti Drustva di-
strofikov Slovenije nimajo, ¢eprav jih ve-
dno seznanimo z vsemi moznostmi, ki jih
imajo na voljo. Zelo pa cenijo izkusnje, ki
jih pridobivajo v medsebojnih stikih, zato
mi neredko pri tistih, ki se z obolenjem
zelo tezko soocajo, uredimo srecanje s
kak$no sorodno druzino. V¢asih tudi pre-
ko razvrstitve otroka v dolo¢eno skupino
na obmorski obnovitveni rehabilitaciji
svplivamo« na laZje sprejemanje obo-
lenja. Starsi otrok, ki se srecujejo z istimi
problemi, se namrec hitro najdejo; izku-
$nja jih povezuje na neformalni nacin, ¢e
jih med seboj povezemo. Bistveno je, da
se lahko nekomu izpovejo; Ze ko ¢lovek
svojo stisko izrazi, je nekoliko laZje.

Svetovni splet sicer danes omogoca izje-
mno dostopnost do informacij. Vseeno
informacij o bolezni ni dobro iskati po in-
ternetu, saj Smo Ze po naravi dovzetnejsi
za slabse novice in tako »spregledamox
optimisti¢ne napovedi. Clovek ni ¢loveku
enak, tako tudi razvoj iste bolezni ni pri
vseh enak, zato bi morali te informacije
brati bolj kriti¢no.

OpaZam, da se starsi pri otrocih, katerih
izid bolezni je negotov, zelo soolajo z
obcutki krivde. Vendar se odzivi na bo-
lezen med posameznimi druzinami zelo
razlikujejo. V zdravljenje vedno poskusa-
mo vkljuciti oba starsa, tako mamo kot
tudi oceta. Nekatere druZine se ob tem
e bolj poveZejo, se pretirano ne obre-
menjujejo in Zivijo za vsak dan posebe;j.
Eno taksno druzino poznam tudi sama
in zelo sem jim hvaleZna, saj sem se od

Vecina kroni¢no bolnih otrok zahteva od starsev vec ¢asa, telesnih in dusevnih
naporov ter energije kot otroci, ki niso bolni. V druzini zdvema odraslima ter enim
zdravim in enim bolnim otrokom imamo, ¢e se tako izrazim, dva odrasla s Stirimi
»otrokic, ti pa so: njun odnos, prvi otrok, drugi otrok in bolezen. Pomembno je
prepreciti, da bi druzinski »prvorojenecs-odnos med partnerjema-postal najbolj

zanemarjeni partner v druzini.

Vir: Druzine s kronicno bolnimi otroki, avtor Jesper Juul (2010:40)

njih po ¢loveski plati veliko naucila. Spo-
Stujem in cenim jih, ker so sposobni preiti
tezave in poskusajo Ziveti ¢isto normal-
no. Ker mislim, da je to za otroka, posebej
majhnega, ki $e ni Soloobvezen, Se kako
pomembno! Samo Zelim si lahko, da bi
vsaka druzina tako reagirala. Vsi imamo
v Zivljenju taksne ali drugacne tezave,
kaksen pomen jim damo, pa je precej
odvisno od nas samih! Ni pa to vedno
enostavno.

Star$e nasih najmlajsih smo prosili, ¢e
bi bili pripravljeni z nami podeliti svoje
osebne izkusnje. Tri mamice Se ne polno-
letnih ¢lanov Drustva distrofikov Sloveni-
je so bile pripravljene o tem spregovoriti
za MAZ in njihove izjave objavljamo.

Moji spomini seZejo v &as, ko je bil Blaz
star leto in pol. Ko sem ga postavila na
noge, je v hipu zacel jokati. Prvi odziv
pediatrinje je bil, da potrebuje vitamine.
Bila sem zgroZenal Ker pa ni bilo ni¢ bolj-
3e, se nisem pustila odgnati »z vitaminix.
Zglasila sva se v razvojni ambulanti in na-
potili so naju v bolnisnico, kar je bil zame
prvi Sok. Drugi ok je sledil po razgovoru
z zdravnikom, ki je takoj posumil na dia-
gnozo. Zaradi svojega prirojenega poziti-
vizma vsega izreCenega nisem niti resno
jemala, rekla sem si »dajmo pocakati na
izvide, pa bomo videli«. Izvide pa so nam
poslali kar po posti in ko sem pediatri-
njo prosila, naj mi postavljeno diagnozo
bolje razloZi, je to naredila tako, da sem
bila zaradi tretjega Soka skoraj 14 dni na
bolniski!

Kmalu zatem nas je obiskala socialna de-
lavka. Z druzino smo si ravnokar uredili
Zivljenje v tretjem nadstropju bloka, za-
kljucili s prenovo stanovanja, a njene pr-
ve besede ob obisku so bile: »Vi se boste

pa morali ¢im prej selitil« To je bilo zame
najhujse obdobje, zato sem si takrat Zele-
la samo, da se vse skupaj enkrat umiri. ..

Kot star$ se vedno najprej sprasujes, za-
kaj se je to zgodilo, potem pa prevlada
borbenost! Tako je bilo tudi pri nas: res
smo se kmalu preselili. Naucili smo se Zi-
veti z obolenjem, ¢eprav cisto sprijaznis
se s tem nikoli, vsaj sama tako mislim! Pri
zdravstvenih delavcih me izredno mo-
ti, da vse otroke z razlicnimi misi¢nimi
obolenji uvrscajo v isti kos! Spremljajoce
tezave (zlomi, osteoporoza ipd.) teh obo-
lenj Se povelujejo skrbi, ¢eprav se naucis
tezave reSevati sproti.

Nase druZinsko Zivljenje je zelo aktivno.
Zjutraj vozimo Blaza v Solo s prilagoje-
nim avtomobilom, za katerega so nam z
Zbranimi sredstvi sovas¢ani pomagali pri
nakupu. Blazu elektri¢ni invalidski vozi-
ek omogoca vecjo svobodo, kot mama
mu ne rabim ves ¢as »viseti za vratom«
in lahko gre tudi sam naokoli. V Soli, obi-
skuje Skofijsko gimnazijo v Ljubljani, se
med sosolci izredno dobro pocuti, spre-
mlja ga asistent. Ko pride domov, pa ga,
poleg domace naloge in drugih obve-

Blaz ob svojem hobiju.



znosti, ¢aka 3e veliko dela za svoje zdrav-
je — delava raztezne vaje, vsaj vsaka dva
tedna uporablja stojko, redno pa se tudi
udeleZujeva fizioterapije na drustvu. Po-
mena fizioterapije se zelo zaveda, saj na
rehabilitacijiv Domu dva topola v Izoli ne
izpusti niti ene organizirane aktivnosti!

Dve leti nazaj sem ostala doma, ker tam,
kjer stanujemo, nimam nikogar, ki bi lah-
ko v moji odsotnosti poskrbel za Blaza.
Moz je vedji del v sluzbi, na starejSega
sina pa ne prelagamo obveznosti, ker
mislim, da mora imeti svoje Zivljenje (iti
ven s svojimi prijatelji, delati itd.). Izredno
pomembno se mi zdi, da je Blaz v stiku
z drugimi ljudmi in da v moji odsotnosti
lahko tudi drugi poskrbijo zanj. Ker e bi
bil odvisen le od mene, bi me to slej ko
prej preobremenilo, saj ga moram pripra-
viti na samostojno Zivljenje. Poleg tega
bi mojo prisotnost lahko zacel izkoris¢a-
ti, zato ga poskusam vzgajati enako kot
zdravega otroka. Pri nas ni samoumev-
no, da vse takoj dobi$ - tudi pocakati je
v€asih trebal Za nekatere sem tudi »sitna
mama, ker ga ves ¢as opozarjam na pra-
vilno sedenje. Kot star$ se cutim dolZzna
vzgajati otroka in mu tako ne dovolim
vsega, kar sam hocel

BlaZeva prednost je v tem, da je zelo od-
prt, doma mu tudi ni potrebno v sebi
zadrZevati slabe volje. »Mami, saj sem ze
navajen, da sem v MAZ-u, je rekel danes,
pred najinim srecanjem.

Vsi smo tako naravnani, da ga zelo spod-
bujamo k aktivnemu Zivljenju; da se mu
¢im ve¢ dogaja, da je ¢im vec v druzbi, saj
se morajo tudi drugi otroci nanj navaditi.
Obiskuje Sahovsko $olo v Ljubljani, udele-
Zuje se $ahovskih tekmovanj v Izoli in ima
redne stike s sosolci iz osnovne 3ole. Ni
enako, ¢e je doma samo z mano, ali pa je
v druzbi z vrstniki, saj slednje potrebuje.

Zadnji¢ smo skupaj razmisljali, kaj pravza-
prav prinese bolezen? Zaceli smo odkri-
vati, koliko dobrih ljudi imamo okoli sebe;
dobro se razumemo s fizioterapevtom, s
frizerko — vedno se najdejo ljudje, ki so
pripravljeni pomagati in poskrbijo, da
se na koncu stvari kar nekako poklopijo.
Ce ne drugega, nam kdo pokloni toplo
besedo. Veliko spodbude, pozitivne po-
moci in ¢loveske topline nasploh je Blaz
delezen od Boska Klarendi¢a in njegove
hcerke Gaje, ki mu je kot sestra. Obstaja
pa tudi materialna plat Zivljenja, s katero
se soo¢amo vsi, taksne druzine kot je na-
3a, e toliko bolj...

Vsem starSem, ki se z obolenjem 3ele
spoznavajo, bi svetovala, da obolenje
¢im prej sprejmejo kot del Zivljenja in ¢im
bolje poskrbijo zase in za otroka. Nikar
nasih otrok ne skrivajte, ampak se druzite
s ¢im bolj razli¢nimi ljudmi. Stiki so nad-
vse pomembni, posebej s tistimi, ki imajo
podobno izkusnjo, saj lahko z njimi izme-
njuje$ informacije, se naucis ravnanja v
doloceni situaciji ipd. Nekdo, ki dozivlja
enako, te lahko najbolje razumel!

Pri enem letu in pol starosti smo ugo-
tovili, da Ninin gibalni razvoj ne sledi
vrstnikom. Po mesecih razli¢nih preiskav
je sledil Sok. Nevrologinja nam je dejala,
da hcerka ne bo nikoli shodila. Sledili so
dnevi, ko se je Zivljenje v druZini ustavilo.
Besede nevrologinje so se nama zdele
kot grozne sanje iz katerih se bomo vsak
¢as prebudili. Nato so se nam zacela po-
rajati vprasanja: zakaj se je to zgodilo, kaj
sva narobe pocela, zakaj ravno nama? Ta-
kSna vprasanja so samo Se poglabljala Ze
tako morece vzdusje.

Nina s svojim hisnim ljublienckom.

Zacela sva z raziskovanjem o bolezni s
podobnimi simptomi po internetu. Po
vsakem novem raziskovanju je bilo tiso¢
novih vprasanj, ugibanj in dvomov. Ne-
kega dne naju je internet »vrgel« na stran
Drustva distrofikov Slovenije. Ko sem tja
poklicala sem bila ¢isto zmedena, saj ni-
sem pri¢akovala, da se bo na drugi strani
oglasil nekdo, ki me bo razumel in takoj
zacutil mojo stisko in nemoc ter bil pri-
pravljen pomagati. Usmerili so nas na dr.
Zupana, na Institutu RS za rehabilitacijo.
Od pregleda si nismo obetali veliko, saj
nam je Ze nevrologinja na Pediatri¢ni kli-
niki povedala, da se ne da ni¢ pomagati.
Vendar je bilo drugace. Stekel je topel
pogovor, ki nam je vliv novo upanje. Za-

Cela sva razmisljati $e o drugih dimenzi-
jah bolezni in kako prilagoditi druzinsko
Zivljenje.

Nina priigranju klavirja.

Ves ¢as smo vso energijo v druZini usmer-
jali v fizioterapijo, saj smo verjeli, da lahko
Nini pomaga shoditi. Bistvo dneva cele
druzine je bil, kako Nino razgibavati in jo
spodbujati h gibanju. Ko je bila Nina 3e
malcek, je bilo to opravilo zelo naporno.
Velikokrat je bilo celo jabolko spora, ali
ob joku prekiniti, ali nadaljevati kljub upi-
ranju. Danes smo vsi veseli, da smo bili
tako vztrajni, saj se Nina Ze sama zaveda,
da je gibanje klju¢ do uspeha.

Z leti smo ujeli svoj ritem Zivljenja. Ni-
ni zelimo omogociti polno  Zivljenje.
Usmerjamo jo v podrocja, v katerih je ze-
lo mocna. Vsak nas dan je zelo podoben
vsakdanu drugih druzin. Jutro se za¢ne s
prevozom v Solo. Po kon¢anem pouku
sledijo prevozi na druge dejavnosti —
glasbena 3ola, dramski kroZek in pevski
zbor. Pozno popoldne, ko se vsi vinemo
domoyv, sledijo Solske naloge, vadba kla-
virja, tako da nam med tednom ne osta-
ne veliko prostega ¢asa.

Nosec¢nost in porod sta potekala brez te-
7av. Marusa se prve mesece ni razlikovala
od preostalih dojenckov. Prve tezave so
se zacele kazati Sele pri sedmem mesecu
starosti, ko sva bili na pregledu pri svoji
pediatrinji - takrat bi se ze morala preko-
taliti na trebuscek, pa ni 3lo. Pediatrinja
naju je napotila v razvojno ambulanto
Zdravstvenega doma v Sigki. Tam se je
vse skupaj zacelo,; zdravnica ni zaznala



refleksov v kolenih. Napoteni sva bili na
osnovni pregled na nevroloski oddelek
Pediatri¢ne klinike.

Prvi osnovni pregledi niso pokazali ni¢
posebnega. Nisem bila zaskrbljena, izvidi
so bili v redu, redno sva hodili na fizio-
terapijo. Vendar sem opazila, da mo¢ in
gibanje Maruse nekako pojenjuje, pesa,
namesto da bi se okrepila. Pri naslednjem
pregledu v nevroloski ambulanti, pri Ma-
rusinih 11. mesecih starosti, pa je nevro-
log Ze postavil sum na sedanjo diagnozo.
Predlagal je genetski test, ki je potrdil
njegovo napoved. Namesto veselja za
prvi Marusin rojstni dan je sledil Sok — iz
zdravega, nekoliko bolj umirjenega otro-
ka, je bila ¢ez no¢ uvri¢ena med gibalno
ovirane otroke!

Najprej se vprasas: pa zakaj meni, kako
dedna bolezen, ¢e nihce v druZini ne bo-
leha, pa spet kako da pa ravno pri me-
ni...?7

Ko prebrodis prvi Sok - seveda je prelitih
precej solza — se vprasas, kako naprej?
Prva teZava je nastala z varstvom, ker je
bila Marusa vpisana v redni vrtec. Zaradi
diagnoze, pa saj tako ne bi dobila zdrav-
niskega potrdila, sem jo iz vrtca izpisala.
V domacem varstvu je ostala vse leto, va-
rovali sta jo sestri, izmenjaje vsak teden
druga, ki sta poleg svoje sluzbe in skrbi za
svoji druZini prevzeli tudi to odgovornost
skoraj do njenega drugega rojstnega
dne.Vtem Casu so se uredile formalnosti
za sprejem v redni vrtec s spremljevalko.

Razigrana Marusa danes.

Zacnejo se redni obiski zdra-
vstvenih ustanov in kup pre-
gledov: URI Soca, pulmolog,
ocesna klinika, vsekakor pa
fizioterapija, vendar s povsem
drugacno terapijo.

Ko pretehtas zadeve, ko spet
mislis z glavo in ne samo s sr-
cem, pa zadeve zacnes peljati
tako, da je za vse najboljse.
Prilagodis se situaciji in to je
najpomembnejse — ni¢ vec
zakaj ravno pri meni, pa¢ pa
kako zadevo najboljse spelja-
ti, da bo dobro tako za Maru-
30 kot tudi zame.

Danes Marusa Ze tretje leto
hodi v redni vrtec, seveda ima
spremljevalko. Je inteligentna,
precej srameZljiva, vendar
pa zelo dobrovoljna deklica.
Dopoldan je v vrtcu, seveda,
kadar nimava pregledov ali
terapije, saj zdaj Ze nekaj ¢asa
poleg fizioterapije obiskuje tudi delovno
terapijo. Popoldan pa je rezerviran za
naju, za druZenje s preostalo druZino, so-
rodniki, prijatelji... vendar pa je obvezno
poleg vseh prijetnih obveznosti, vsak
dan popoldan Se najmanj 1x izvajati vajo
s stojko, ter ¢im dalj ¢asa nositi steznik.
Nenazadnje je treba posebno pozornost
posvetiti njenemu pravilnemu sedenju v
stol¢ku, saj se pri vseh opravilih (tudi pri
hranjenju) zelo hitro utrudi, kar zame po-
meni obveznost vec.

Z mamo ob morju.

Ravno tako kot mnogi drugi hodimo
na izlete, v naravo, vendar pac izbiramo
lokacije, ki so primerne za voznjo z vo-
zickom. Marusa ima trenutno se vedno
transportni vozicek, ki je nekoliko laZje
prilagodljiv, saj gremo lahko z njim tudi
po gozdu, manjsih koreninah, makadam-
ski cesti, celo kaksno stopnico se da »pre-
voziti«. Obiskujemo predstave, trgovine,
kjer jo seveda najbolj zanimajo police z
igracami.

Se paseveda postavlja vprasanje kako na-
prej. Marusa raste, se razvija, tako telesno
kot tudi intelektualno. Za intelektualno
rast me ne skrbi, bolj za telesno, vecja bo,
teZja bo, stanovanje bo potrebno prila-
goditi njej, vse to pa nanese kup stroskov.
Res je, da je za osnovne pripomocke, kot
so voziCek, steznik, stojka, upravi¢ena
preko ZZZ7S, vendar se pojavi kup drugih
dodatnih stroskov. Ne znam si predsta-
vljati, kako bom zanjo skrbela ¢ez par let,
ko bo tezja. Z elektri¢nim vozickom mi
bo stvar seveda olajsana, vendar pa bo
potrebno v hisi prenoviti del tal, kopalni-
ce, razsiriti vhodna vrata ter najbrz se kup
stvari, ki se pokazejo sproti.

Sele ko ¢lovek dozivi ali bolje re¢eno do-
Zivlja tako situacijo, postane pozoren na
stvari, ki jih »zdravi« niti ne opazijo....ven-
dar pa je treba Zivljenje vzeti kot je dano,
biti pozitiven in vsak dan z mojo Maruso
je najlepsi dan v Zivljenju!

Pripravila: Vesna Veingerl



Med letosSnjo rehabilitacijo v Domu dva topola v Izoli je distrofike obiskal glasbenik
Rudi Santl in s svojim programom pric¢aral nepozabno poletno vzdu$je. UdeleZenci
obnovitvene rehabilitacije in vodstvo Doma dva topola so bili nad njim navduseni. Za
vse bralce MAZ-a, ki dogodka niste ujeli v Zivo, smo pripravili kratko fotoreportazo,
sestavljeno iz drobcev posameznih srecan;j.

Rudi Santl - glasbenik s tradicijo.

Rudi je svojo glasbeno pot zacel v zgo-
dnji mladosti, leta 1973, na takratni prire-
ditvi PokaZzi kaj znas. Omenjeni dogodek
ga je pripeljal do Studija glasbe pri profe-
sorju Milosu Brisniku.

Leta 1976 je bil sprejet v SNG Maribor kot
zborist, pozneje pa tudi solist za manjse
operne vloge. Nemir v njem in t.i. »muzi-
kantska Zilica« ga nista zapustila, zato je
Ze po enem letu zapustil Maribor in se z
ansamblom Kréek odpravil na turnejo v
Nemcijo. Sele po treh letih, ko so turnejo
zakljucili, se je vrnil nazaj v Maribor in v
okviru opere ponovno zacel sodelovati z
razli¢nimi ansambli.

Leta 1980 je z ansamblom Vikija Asica pr-
vi¢ nastopil na Ptujskem festivalu in pre-
jel prvo nagrado za polko s Harmoniko
po svetu. Leta 1980 je prvic¢ pel na narecni
popevki v Mariboru.

Na festivalih je bil vedno nagrajen. Tudi
na festivalu v Steverjanu v Italiji je kasneje
prejel nagrado za valcek Tu v Steverjanu
sem rojen, tu sem doma. Leta 1985 je zacel
prepevati pri ansamblu STAJERSKIH 7.

Na njegovi glasbeni poti so se nagrade
kar vrstile. Leta 1985 je prejel prvo nagra-
do ob¢instva na prireditvi Mi Stajerci, in
sicer za pesmi To pesem zapojmo iz srca
ter Tu ob Dravi smo pravi Stajerci doma. Se
istega leta je na Ptujskem festivalu kot
avtor besedila in glasbe prejel nagrado
obcinstva in plaketo Franca Korena za
pesem Naj pesem zazveni.

Leta 1995 je na festivalu Valcek Polka
osvojil prvo nagrado za pesem Ranjeno
srce in leto kasneje Se za skladbo Pesem
zvonov ter 7 zlatih petelinov za najboljsi
ansambel.

Pri ansamblu STAJERSKIH 7 je prepeval
celih Sestnajst let, od leta 1985 do leta
2001. Skupaj so izvedli dva jubilejna kon-
certa; ob deseti obletnici ansambla naj-
prej v Slovenskih Konjicah, pet let kasneje,
torej leta 2000, pa ob petnajsti obletnici
ansambla 3e v Cankarjevem domu v Lju-
bljani. Na tega zadnjega je Rudi Se pose-
bej ponosen, saj nastopati pred polno
dvorano Cankarjevega doma, ki velja za
slovenski kulturni hram, ni kar tako!

Po velikih uspehih skupine je Rudileta 2001
zajadral na samostojno glasbeno pot in
pridobil status samostojnega glasbenika.
Med Stevilnimi znanimi slovenskimi glas-
beniki je pel tudi v duetu s Heleno Blagne,
Alfijem Nipicem, Terezo KesovijoVinkom
Cocejem in $e mnogimi drugimi.

Leta 2005 je nastopil na Melodijah morja
in sonca s skladbo Gremo mi na morje, ka-
tere je tudi avtor glasbe in besedila.

Poleg pisanja besedil in glasbe Rudi tu-
di komponira. V vsem obdobju svojega
glasbenega ustvarjanja je napisal vec
skladb. Med poslusalci so najbolj prilju-
bliene skladbe Pesem za mamo, Sestra 50
let sinabrala in Valcek za oleta. Omenjene
tri skladbe poslusalci radia veckrat poklo-
nijo kot Cestitko ali pozdrav dragi osebi.
Najnovejsa je njegova polka z naslovom
Brez muzike ni Zivljenja, za katero je posnel
tudi video spot. Ogledate si ga lahko na
YouTubu (www.youtube.com).

2003 je Rudi praznoval jubilejnih 30 let
glasbenega delovanja z nastopom v Fe-
stivalni dvorani Lent v Mariboru in posnel
DVD koncert v Zivo. Zahvala za to priredi-
tev gre gospodu Stojanu Auerju.

V Mariboru je leta 2009 pel na nare¢nem
festivalu in dobil nagrado strokovne Zirije



Utrinek s stevilnih potovanj.

za izvedbo skladbe Vejnec skuznatih rouz,
za katero je glasbo in besedilo napisal
MiSo Kontrec.

Nastopal je tudi v tujini. Dvakrat je po-
toval »Cez luzo« v Ameriko. Dvakrat je
nastopal v Avstraliji, in sicer leta 1995
na pettedenski turneji po vsej drzavi,
na olimpijadi v Sydneyu leta 2000 pa
je nastopal v Slovenski hisi. Osemkrat je
obiskal Kanado, potoval je tudi v Argen-
tino, na Japonsko in po Evropi. Vmes je
nenadoma docakal 40. jubilej glasbene-
ga ustvarjanja.

Zase pravi, da Ce bi se Se enkrat rodil, bi
se ponovno odlogil za takdno Zivljenjsko
pot: »Postal bi to, kar sem — glasbenik!«

Mogoce se sprasujete, kako je tako uspe-
$en glasbenik izvedel za Dom dva topo-
la v Izoli? Rudija je v Izolo pripeljal Joze
Kovacec, ki ga vsi dobro poznamo, saj se
naprej uspesno prodaja, servisira elektric-
ne vozicke, predvsem pa odli¢no obvla-
da individualne predelave prilagoditve
sedezey, kot tudi vse druge individualne
prilagoditve, ki so potrebne, da je vozi-
¢ek ali drug pripomocek funkcionalen za
uporabnika.

Kot je povedal Joze, se je odpravljal v Izo-
lo v Dom dva topola na servis in predsta-
vitev vozickov, ko ga je obiskal Rudi. Be-
seda je dala besedo in Rudi se je odlocil,
da gre z njim v Izolo.

V Domu so udeleZenci obnovitvene re-
habilitacije Rudija hitro spoznali. Izvrstno
se je vklopil v doslej neznano okolje in se
v hipu odlocil, da udelezencem rehabili-
tacije s petjem popestri poletni vecer.

Posvet ob vecerji

Nastop pod teraso Doma dva topola v Izoli

In res Se isti vecer v Domu dva topola
pod teraso zapoje ob spremljavi zgo-
$¢enke. Ker je Rudi pevec »z duso in te-
lesomg, nima tezav z izvedbo razlicnih
zvrsti glasbe. Poje operne, ¢rnske duhov-
ne, zabavne, narodno zabavne skladbe,
skladbe tujih izvajalcev ipd.

Kot Ze receno, je vsem udeleZzencem po-
letne rehabilitacije Ze ob svojem prvem
obisku pripravil lep in nepozaben vecer,
saj je izpolnil veliko razli¢nih glasbenih
Zelja. Ta nenacrtovani vecer je prehitro
minil in spat so se zaceli odpravljati Sele
zgodaj zjutraj naslednjega dne, saj je bil
Rudiv pravi pevski formi. Zapel je vse, kar
so si gostje doma zazeleli. Skupaj so za-
peli ve¢ slovenskih pesmi.

Rudi je bil prvi¢ med invalidi z misi¢no in
Zivéno- misi¢nimi obolenii. Prej teh obo-
lenj ni poznal, a se je zelo hitro vklopil. Da
bi na svoji lastni koZi skusil, kako je Ziveti z
dostrofijo, se je tudi sam usedel na invalid-
skivozicekin se kar z njim z drugimi distro-
fiki popeljal po Izoli. Peljali so se skozi park
v centru mesta, ko ga je nenadoma pokli-
cala gospa, ki je sedela na klopci v parku in
preseneceno vprasala: »Rudi od kdaj si pa




Skupaj so zapeliin nazdravili. ..

ti na vozi¢ku?« Rudi v odgovor spros¢eno
vstane z vozicka in ji pove, da je vse v redy,
le »s prijatelji invalidi« se je popeljal z elek-
tri¢cnim invalidskim vozi¢ckom,da tudi sam
spozna voznjo z njim. Ja, tako »ljudski« je

Rudi, kljub slikoviti glasbeni karieri in izku-
$njam na tujih odrih!

Se pred slovesom naslednjega dne so
distrofiki izrazili Zeljo, da Rudi pripravi

e en lep veler z ozvocenjem, glasbeno
spremljavo, in prikaze vse svoje pevske
sposobnosti. Hitro so se dogovorili za
nov nastop.

In res, tako g. Santl kot g. Kovacec sta bila
moZa beseda in v kratkem sta pripravila
e en, oziroma kar dva »vesela vecera« v
nasem domu. Ob pravem ozvoclenju je
bilo vzdugje 3e boljse, gospodu Rudiju, ki
se je hitro zblizal z novimi znandci in pri-
jatelji, pa ni bilo odve¢ tudi »obc¢asnim«
pevcem dati priloznost, da se predstavijo
domski publiki. Najve¢ aplavza je pozel
g. Milan Mesec - Lunca za svoj vencek
slovenskih planinskih v posebni priredbi,
poskusil pa se je tudi z operno arijo.

Letonji koncerti g. Santla so popestrili
obmorsko obnovitveno rehabilitacijo
in v bogatem programu se je naslo ne-
kaj za vsak okus, ¢eprav so le-ti razli¢ni.
Nasemu Rudiju Zelimo obilo zdravja in
se veselimo ponovnega srecanja v letu
2014!

Milos Kogej

Tudi zaplesali so!



Rudi Santl ponovno med udeleZenci rehabilitacije v Domu dva topola.

Gostje vecera so se tudi sami preizkusili v petju.

Rudi je zapel Jasminu ob vozicku njemu najlepso pesem ob rojstnem dnevu in mu Cestital.

Rudijeva glasbena pot, Zivljenje je
impozantno! Zelo je lepo, da je kljub
velikim uspehom ostal tako prijazen
in skromen clovek.

Bilo je nenapovedano, spontano,
prisréno. Rudi je izvrsten pevec in kar
Jje najpomembnejse - ¢lovek z veli-
kim srcem za vse.

To, da je Joze pripeljal Rudija, tako
dobrega pevca v dom je fenomenal-
no, saj se je takoj spoprijateljil z vsa-
kim. Vise v zvezi s petiem pa je samo
izguba besed — z eno besedo: super!

Prepric¢an sem, da bo Rudi tudi nasle-
dnje leto med nami.

Sodnik toZeci stranki: "Vi gospa trdite, da
vas je ta gospod udaril? Kako, saj je inva-
lid in skoraj povsem negiben.."

Tozec¢a gospa: "Ko me je udaril, $e ni bil
invalid."

Zupnik je po dalj$em ¢asu v cerkvi spet
videl starejSega mozakarja in ga po masi
vprasal: "Kaj ste prisli zaradi moje pridi-
ge?"

MozZakar odrezavo: "Ne zaradi vase, zara-
di zenine."



43. letna skupscina Evropskega zdruzenja distrofikov (EAMDA -European Alliance
of Neuromuscular Disorders Associations) je potekala od 4. do 7.10.2013 v Zagrebu.
Dogodek je vsebinsko razdeljen na tri dele: medicinski, socialni in administrativ-
ni. Prvi dan je bil namenjen predstavitvi novih principov s podroc¢ja medicinskih
znanosti, vdrugem dnevu pa so se, kot vsako leto, s svojimi izkusnjami in prispevki
predstavili najbolj druzbeno aktivni distrofiki. Skozi vse dni dogodka so v sklopu ad-
ministrativhega dela paralelno potekali razvojno-usklajevalni sestanki ¢lanov izvr-

Silnega odbora EAMDA, ki so se zakljucili z 43. letno skupscino.
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Skupinska fotografija udeleZencev.

Z najnovejsimi prispevki medicinskih ved
so specialisti razli¢nih profilov tokrat zajeli
iziemno obseZzno podro¢je: od modernih
pristopov obravnave misi¢no in Zivéno-
misicno obolelih (v nadaljevanju NMD),
ravnanja v primeru dihalnih, sr¢nih ali
drugih zapletov, pa vse do primerov do-
brih praks rehabilitacije, o cemer je v treh

svojih prispevkih iz¢rpno porocal prof.
dr. Anton Zupan z Univerzitetnega re-
habilitacijskega instituta RS-Soca. V me-
dicinskem delu je tako poudaril pomen
plavanja za distrofike, v socialnem pa je
predstavil dve predavanji, in sicer eno na
temo sodobnih tehnoloskih resitev za
prilagoditve avtomobila, ki omogocajo
tudi najtezjim distrofikom povsem samo-
stojno upravljanje vozila, drugo predava-
nje pa je zajemalo tehnoloske resitve t.i.

—

»pametnega Doma IRIS¢, o katerem smo
Ze porocali v 10. 3t. MAZ-a.

S svojimi prispevki so letos sodelovali kar
trije slovenski zdravniki, in sicer poleg
7e omenjenega prof. dr. Zupana se dr.
Uros Krivec iz Pediatri¢ne klinike v Lju-
bljani in dr. Blaz Koritnik s Klini¢cnega
instituta za klinicno nevrofiziologijo, UKC
Ljubljana. Medtem ko je dr. Krivec preda-
val o metodi neinvazivne ventilacije pri
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dr. Blaz Koritnik med predavanjem.

otrocih z NMD na domu, je dr. Koritnik
predstavil magnetno resonanc¢no slika-
nje mozganov in uporabnost te metode
pri NMD.

Posebej v Cast si lahko Stejemo obisk in
akademski prispevek prof. dr. Milana
R. Dimitrijevica, ki je med prvimi v Slo-
veniji zacel s preucevanjem NMD obo-
lenj (distrofij). 1969 je ustanovil Institut za
klinicno nevrofiziologijo v Ljubljani, ki ga
je vodil do 1975. Zivljenjska in poklicna
pot sta ga kasneje vodili preko Londo-
na v ZdruZene drZzave Amerike, kjer 3e
danes nadaljuje svojo izjemno bogato
poklicno kariero. Njegovo Zivljenje se Ze
vec let uspes$no prepleta med Dunajem,
Houstonom in Slovenijo. Na medicinski
fakulteti teksaske univerze v Houstonu je
zaposlen kot klini¢ni profesor za nevrolo-
gijo. Je avtor ali soavtor 134 znanstvenih
in strokovnih ¢lankov v indeksiranih revi-
jahin avtor 62 poglavij v monografijah ali
uc¢benikih; poleg tega je stalno vabljen
predavatelj na simpozijih, kongresih in
drugih znanstvenih sestankih po svetu.
Za svoje delo je prejel stevilna priznanja:
nagrado Sklada Borisa Kidrica (1968) in
nagrado Borisa Kidri¢a (1975). 24. aprila
1981 je bil izvoljen za dopisnega ¢lana
SAZU. Je c&astni doktor medicinske fa-
kultete univerze v Linkopingu na Sved-
skem (1983) in vardavske medicinske fa-
kultete ter ¢lan vec¢ kot dvajsetih drugih
nacionalnih in mednarodnih strokovnih
ali znanstvenih zdruzenj. Kljub tako iz-
jemnim dosezkom je ostal zvest svoji

ek

Prof. dr. Milan R. Dimitrijevi¢ med predavanjem.

mati¢ni univerzi in $e vedno sodeluje z
Institutom za klini¢no nevrofiziologijo Kli-
ni¢nega centra v Ljubljani in nenazadnje
tudi z nasim drustvom. Profesor Dimitri-
jevic je v Zagrebu predaval o reparatorni
nevrologiji NMD.

Prof. dr. Anton Zupan je s kar dvema referato-
ma prispeval k boljSemu poznavanju tehnic-
nih in tehnoloskih resitev za distrofike.

Medicinska oziroma bioloska definicija
invalidnosti, ki je prevladovala v samih

razvojnih zacetkih teoreticnega obrav-
navanja invalidov in invalidnosti, je Ze
zdavnaj presegla svoje okvire in danes je
veliko ve¢ govora o socialnem modelu
invalidnosti. Invalidnost ni samo rezul-
tat spremenjenih bioloskih sposobnosti
posameznika, temvec je tudi rezultat
faktorjev v okolju, kjer posameznik Zivi.
Za razumevanje in razlago invalidnosti
Mednarodna klasifikacija funkcioniranja,
invalidnosti in zdravja smiselno povezuje
oba modela, kajti to nadgrajuje bioloski,
psiholoski in socialni pristop, s katerim
poskusa podati pogled na zdravje z raz-
li¢nih zornih kotov.

Prakti¢ni vidik tega modela sta v soci-
alnem delu predstavila Tea Cernigoj
Pusnjak in Iztok Mrak, oba predstav-
nika slovenskega drustva distrofikov. V
svojem referatu sta poudarila, da je vsak
distrofik edinstvena osebnost in se razli-
kuje od ostalih. Vplivi okolja omogocajo
razvijanje in uresnievanje posamezni-
kovih osebnostnih lastnosti, bistveno
pri tem pa je, da med svojimi realnimi
zmoznostmi in sposobnostmi sprejme-
mo tudi svoje omejitve ter med obojim
najdemo pravo ravnotezje za aktivno so-
cialno Zivljenje.

Leta 2006 je bil na podro¢ju invalidskega
varstva sprejet zelo pomemben pravno
zavezujo¢ dokument, in sicer Konvenci-
ja ZdruZenih narodov o pravicah invali-
dov, ki drZzave pogodbenice zavezuje, da
morajo zagotoviti in spodbujati polno



Teja in Iztok med predstavitvijo svojega referata. Za Tejo stoji njen soprog.

uresnicevanje vseh ¢lovekovih pravic in
temeljnih svoboscin za vse invalide brez
kakrsne koli diskriminacije zaradi invali-
dnosti.

Kljub zavezi drzav pogodbenic Konven-
cije OZN o pravicah invalidov, pa bi bilo
skrajno nerealno pri¢akovati, da bodo iz
okolja odstranjeni vsi dejavniki, ki pov-
zro¢ajo diskriminacijo zaradi invalidno-
sti. Vsak posameznik, distrofik, se mora
zavedati stopnje in resnosti svojega
obolenja ter imeti realna pri¢akovanja o
tem, kaksne so njegove sposobnosti v
vseh Zivljenjskih obdobijih, kaj mu lahko
druzba ponudi ter kaj lahko druzbi kot
taki prispeva.

Svoj prispevek na konferenci sta avtorja
referata sklenila z naslednjo mislijo:

»Bistvenega pomena za nas
distrofike je, da sprejmemo

svojo invalidnost kot del sebe ter
prevzamemo aktivno viogo pri
nacrtovanju svojega Zivijenja v
okviru dane pomoci svojcev in
okolja. UravnoteZenje lastnih
hotenj z realnimi pricakovanji pa
Jje klju¢ do zadovoljinega, polnega,
kvalitetnega ter odgovornega
Zivlienja. Visa ta nacela tudi
uresnicujeva v Zivijenju.«

Tea Cernigoj Pusnjak,
Iztok Mrak

Na letosnji skups¢ini so bili v izvrsilni
odbor za naslednja Stiri leta izvoljeni:
predsednik Boris Sustarsi¢ (Slovenija),
podpredsednici lvanka Jovanovic (Sr-
bija) in ga. Dona Jandova Zalmano-
va (Cetka), generalni sekretar Tomislav
Goll (Hrvaska) ter trije novi ¢lani v sestavi
Marguerite Friconneau (Francija), Mi-
chal Rataj (Poljska) in Luka Zaharija

(Hrvaska). Vsem ¢lanom &estitamo in jim
Zelimo veliko uspesnega dela!

Nekateri udeleZenci letosnje EAMDA-e so
se odzvali vabilu in srecanje zakljucili na
sprejemu pri Zupanu Zagreba in njego-
vih sodelavcih. Zupan Zagreba, gospod
Milan Bandi¢, je 7e velikokrat izrazil
svojo naklonjenost do invalidov. Ob tej
priloznosti je spregovoril tudi predsednik
EAMDA-e in Drustva distrofikov Slovenije
Boris Sustarsi¢. Zupanu se je zahvalil in
mu hkrati Cestital, saj se njegov pozitiven
doprinos kinvalidom odraZa v podobi Za-
greba kot napredne in urejene evropske
prestolnice, kar je ambiciozna in dobra po-
teza. Poudaril je tudi, da je aktivna vlioga,
ki jo v svojem Zivljenju ves ¢as zastopamo
slovenski distrofiki, klju¢na tudi za razvoj
in napredek druzbe na vseh podrogjih.

Sprejet je bil sklep, da bo naslednja letna
skupscina EAMDA-e potekala jeseni 2014
v Ljubljani. Pod okriliem Drustva distro-
fikov Slovenije bo EAMDA tako gostila
svoje evropske kolege na svojem sedezu
v Ljubljani. Dogodek bo ¢asovno sovpa-
dal z mednarodno konferenco o moZga-
nih, kar bo edinstvena prilika, da zdravni-
ki specialisti zdruZijo sinergije s podrocja
misi¢nih in Zivéno-misi¢nih obolenj, ter v
ospredje postavijo obnovitveno nevro-
logijo, kot suplementarni element v ¢asu
aktivnega zZivljenja distrofikov.

Tea Cernigoj Pugnjak, Vesna Veingerl,
Tadej KoroSec in Iztok Mrak
Recenzija: prof. dr. Anton Zupan, dr. med.

Boris Sustarsic, predsednik izvrsilnega odbora EAMDA-e s sodelavci.
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Socialna zbornica Slovenije
ob svoji 20-letnici

Socialna zbornica Slovenije je bila usta-
novljena leta 1993 in v ¢asu svojega de-
lovanja je utrdila svoje mesto na socialno
varstvenem podrocju tako z nalogami, ki
jih je prevzemala in izvajala vimenu drza-
ve, kakor tudi kot nepogresljiv strokovni

dejavnik na podroc¢ju socialnega varstva,
saj izvrSuje svoje zakonske obveznosti in
je za marsikoga ogledalo socialne drza-
ve. Ce povzamemo besede Zore Tomic,
ustanoviteljice in prve predsednice Soci-
alne zbornice Slovenije, je na nek nacin

branik socialne drZave in uresnicevanja
njene vioge.

Boris Sustarsi¢, predsednik Drustva dis-
trofikov Slovenije, je na slovesnosti ob 20.
obletnici ustanovitve Socialne zbornice
prejel kar dve priznanji, ki ju objavljamo.

SINIALNA TRORNICA SOHTULNN TROENICY
SLIVENUE SLINEALE
OB 20-LETNIC] SOUIVLNE zmngr.l-: SLOVENLIE O 20-LETNICH SOCIALXE ZRORNICE SLOVENUE
[ o
BORIS SUSTARSIC NACIONALNI SVET INVALIDSKIH ORGANIZACL)
SLOVENLIE
ra dolgeletne akthne in sspeine sodelovanje
za dolgoleime Elanstve v Seclalnl thornicl Slevendje, pri raxveju na podredju saclalnega varstva.
akibvno delo in sodelovanje
pri mresaiéevanju njenega poslansive.
.'
a Lo foy e bR
e sl T =i gl mm.;lum
Cestitamo!

Ob mednarodnem prazniku je generalni sekretar Zdruzenih narodov Ban Ki-moon
vsem invalidom posvetil naslednjo poslanico:

Med nami Zivi vec kot milijon invalidov. Odstraniti moramo vse ovire, ki vplivajo na vkljucevanje in sodelovanje invalidov v druzbj, tudi s
spreminjanjem stigmatizirajocih prepricanj in odpravljanjem kakrsne koli diskriminacije. Izkljucevanje ne vpliva zgolj na Zivijenje posa-
meznika, ampak zadeva tudi razvitost celotne druzbe. Zato bodo ¢lani OZN tudivnaprej podprlivsa prizadevanja po druzbi vkljucenost,
tako v lokalnem kakor tudi mednarodnem okolju. Bolj se moramo potruditi pri infrastrukturni ureditvi in zagotavijanju storitev, ki bodo
omogocile enakopravnost in primeren napredek za vse.
Ob tem prazniku pozivam vse viade in ¢lane OZN, javne in zasebne sfere druzbe, da porusijo ovire in odprejo vrata priloznostim za vse
invalide. Naj skupaj zgradimo druzbeno okolje, ki bo dostopno vsem!!

(http://www.un.org/News/Press/docs/2013/sgsm15503.doc.htm; 3.12.2013)
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3. december tokratv
znamenju odstranjevanja ovir

Letosnji praznik je potekal pod geslom »>odstranimo ovire«. Svecan sprejem pred-
stavnikov invalidskih organizacij pri najvisjih predstavnikih drzave: predsedniku Re-
publike Slovenije Borutu Pahorju, predsednici Vlade RS mag. Alenki Bratusek in
predsedniku Drzavnega zbora RS Janku Vebru se je odvil prav na sam dan prazno-
vanja mednarodnega dneva invalidov.

Skupinska fotografija s proslave ob 3. decembru.

Ob tej priloznosti je zbrane nagovoril predsednik Nacionalne-  Drustva distrofikov Slovenije Boris Sustarsi¢, katerega govor v
ga sveta invalidskih organizacij Slovenije (NSIOS) in predsednik  celoti objavljamo:

0B MEDNARODNEM DNEVU INVALIDOV 2013

Spostovani gospod Borut Pahor, predsednik Republike Slovenije, spostovani gospod Janko Veber, predsednik Drzavnega zbora RS,
spostovana gospa Alenka Bratusek, predsednica Vlade RS, spostovani gospe in gospodie, spostovani kolegi invalidi.

Le redki se spominjamo, da letos mineva 10 let od evropskega leta invalidov. Takrat smo ugotavljali, da imamo sodoben sistem
invalidskega varstva, razvijajoco se drZzavno invalidsko politiko in zaceli smo uresnicevati Zakon o invalidskih organizacijah, ki je
konkretna implementaciia 18. standardnega pravila ZN o izenacevanju moznosti za invalide.

Tudi letos lahko trdimo, daimamo sodoben sistem invalidskega varstva, da smo v tem casu ratificirali pravno zavezujoco konvenci-
joZN o pravicah invalidov. Zal pa ne moremo vec govoriti o integralni drzavni invalidski politiki in nacrtnem izvajanju te konvencije,
Ceprav parcialni segmenti invalidskega varstva Se vedno uspesno funkcionirajo v korist slovenskih invalidov.

Ker invalidi vedno delimo usodo ostalega prebivalstva, ne tarnam o pomanjkanju denarja zaradi financno-ekonomske krize, tem-
vec ugovarjam temu, da ni pravega hotenja razpoloZljive potenciale integrirati v smiselno celoto za doseganje vecjih ucinkov tistih
Jjavnih financnih sredstev, ki vendarle so na razpolago.
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Razumemo, da implementacija konvencije ob varcevalnih ukrepih predstavija poseben izziv, a nekatere obveznosti, predvsem za-
veza temeljitega posvetovanja z reprezentativnimi predstavniki invalidov v vseh procesih odlo¢anja o zadevabh, ki se invalidov ticejo,
ne terja financnih sredstev, temvec le miselni preskok.

Invalidi smo pogosto imenovani najvecja manjsina na svetu in podobno kot druge manjsine smo se morali tudi mi za svoje pravice
in enakopraven polozaj v druzbi boriti. S ponosom ugotavljam, da je bilo pri tem slovensko invalidsko gibanje uspesno, in da so se
invalidske organizacije dokazale kot eden redkih druzbenih podsistemov, ki se je uspel izogniti ponesrecenim tranzicijskim eksperi-
mentom ter privatizacijam, iz nekdanje drZave preneSeno premoZenje ohranjamo, razvijamo in plemenitimo z novimi socialnimi
vsebinami.

Pred nami je leto, ki osvescene invalide navdaja z veliko mero zaskrbljenostiin negotovosti. Davek na srecke je ze za cca. 30% zmanj-
Sal prilive v FIHO, kar smo pred sprejetiem zakona tudi napovedovali, zdaj bo programe invalidskih organizacij obremenil Se davek
na nepremicnine, najbolj pa skrbijo predlogi zakonskih sprememb, v mislih imam predvsem Zakon o igrah na sreco, za katere lahko
na podlagi izkusenj drugih drzav z veliko mero verjetnosti napovemo, da bodo prilive v FIHO reducirali Se za dodatnih 30-40% in
iziemno oteZili, ce ne kar onemogocili izvajanje prioritetnih posebnih socialnih programov, ki jih najteZje skupine invalidov potrebu-
Jjemo za golo preZivetje in ne za dvig kakovosti ali celo neodvisnost Zivijenja.

Zakaj sprejemamo zakone, ki niso pogojeni z obstojeco krizo in so rezultanta premalo domislienega pristopa? Obdavcitev sreck na
izhodu, namesto na vhodu npr, bi imela za invalide bistveno manj negativnih posledic.

Glede na vse nasteto od predstavnikov drzave upraviceno pricakujemo posebno previdnost pri pripravi zakonov, ki vplivajo na
financiranje invalidskih organizacij in dosledno spoStovanje zaveze iz konvencije, da se v vseh postopkih odlocanja, predvsem za-
konodajnem, dejansko posvetuje z reprezentativnimi predstavniki invalidov in v enakopravnem dialogu sooci argumente, ne pa
samo evidentira nase pripombe.

Pri teh pozivih se invalidi zavedamo, da smo specificen, vcasih tudi narobe razumljien del populacije, vendar apeliramo k upo-
Stevanju in spostovanju nase drugacnosti. Za resnicno strpno in inkluzivno druZbo ne zadosca le sprejemanje razli¢nosti, temvec
zavedanje, da Sele vkljucevanje razli¢nih tonov privede do harmonije.

Slovenski invalidi imamo, kljub aktualnim teZavam, o sebi in svojem druZbenem okolju na splosno pozitivno mnenje, konvencija o
pravicah invalidov pa k pozitivnem odnosu do nas zavezuje tudi nase druzbeno okolje. Vsak dan, ne samo 3.decembra.

Vimenu Nacionalnega sveta ter 21 reprezentativnih in drugih invalidskih organizacij, ki jih zdruzuje, vimenu 100.000 interesno po-
vezanih invalidov, kakor tudi v svojem osebnem imenu, se vam iskreno zahvaljujem za ta sprejem, ki ima seveda tudi velik simbolni
pomen v odnosu slovenske druzbe do invalidov.

Hvala lepa za pozornost.

Boris Sustarsic med govorom na slavnostnem sprejemu pri predstavnikih drzavnega vrha.




V petek, 6. decembra 2013, je v Centralni informacijski pisarni Mestne obcine Lju-
bljana potekala otvoritev razstave likovnih del Drustva distrofikov Slovenije.

Otvoritev je vodila likovna recenzentka
Sasa Strnad, ki jo je samoiniciativno po-
imenovala kar »Srec¢evanjag, saj si likovni
ustvarjalci prihajajo nasproti z drznostjo
in razlicnostmi, ki jih delajo edinstvene.
Med njihovimi likovnimi deli ni nikakr-
$nih omejitev, je samo neizmerna Zelja
po ustvarjanju, ki jih nenehno vodi! Ume-
tnost nima nikoli me;j.

To silno energijo je zacutil tudi Zupan
Mestne obcine Ljubljana Zoran Janko-
vi¢, ki se je odzval povabilu in nagovoril
zbrano mnoZico: »Vedno znova me pre-
Sine koliko znanja in vztrajnosti premo-
rete, da ustvarite tako lepa dela, ki dajo
temu prijetnemu prostoru v najlepSem
mestu na svetu Se prav poseben pecatli«
Predstavil je poenostavljen sistem pre-
vozov invalidov z avtobusi mestnega
prometa: invalid lahko obvesti Soferja na
kateri postaji se nahaja, sofer pa na pod-
lagi te informacije na dogovorjenem me-
stu spusti rampo. S tem nacinom so pri
predstavitvi projekta naleteli na iziemno
pozitiven odziv tudi v drugih evropskih
mestih. Po mnenju Zupana je najbolj za-
sluzen za invalidom prijazno mesto Saso

Sasa Strnad v vlogi napovedovalke programa, Zupan Zoran Jankovic in predsednik Drustva dis-
trofikov Slovenije Boris Sustarsic na otvoritvi razstave med govorom Zupana.

Rink, ki je v preteklih letih, odkar je bil
sprejet v obcinski mestni svet, uspel na
podrocju dostopnosti invalidov kar veli-
ko udejanijiti.

Kvintet harmonik Konservatorija za glasbo & balet Ljubliana z mentorico, profesorico Matejo
Prem Kolar v ozadju.

Predsednik Drustva distrofikov Sloveni-
je Boris Sustarsi¢ je pojasnil, da v tem
mestu od svoje ustanovitve naprej delu-
je Drustvo distrofikov Slovenije, ki je tudi
ustanovitelj tehnolosko sodobno opre-
mljenega podjetja Birografika BORI d.o.o.
Zupanu se je ob tej priloznosti v imenu
vseh zahvalil za njegovo prizadevanje, da
je Ljubljana postala mesto po meri inva-
lidov. Poudaril je, da brez naklonjenega
lokalnega okolja distrofiki ne bi zmogli
prevzemati vloge aktivnega Zivljenja v
druzbi in stalno razvijati svojih potencia-
lov. Likovnikom pa je Cestital za uspesno
izpeljano razstavo in jim tudi v prihodnje
zazelel Se veliko uspehov in ustvarjalno-
stil

Prireditev je potekala ob glasbeni spre-
mljavi harmonik petih nadarjenih dijakov
Konservatorija za glasbo & balet Ljublja-
na, pod mentorstvom profesorice Ma-
teje Prem Kolar. Njihova interpretacija
treh skladb je bila zares vrhunska, zato se
jim v imenu Drustva distrofikov Sloveni-
je zahvaljujemo, da so nas na otvoritvi
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razstave nasih likovnikov pocastili s svo-
jim obiskom in nam pricarali nepozabne
trenutke.

Izjavi udelezenk:

Mateja Prem Kolar: Prisla sem kot men-
torica petim dijakom, ki so danes na
otvoritvi izvajali 3 skladbe. Drugace sem
tudi sama ljubiteljica likovne umetno-
sti; poleg glasbe seveda, zato mi je se v
posebno cast, da sem danes lahko tukaj
z vami. Druga stvar pa je moje osebno
obc¢udovanje ljudi, ki nimajo enakih mo-
tori¢nih sposobnosti kot vecina nas, a
se resni¢no s srcem predajo umetnosti!
Spostujem ljudi, ki iz sebe dajo, kar ima-
jo, ker umetnost se med seboj povezuje.
Likovnikom Drustva distrofikov Slovenije
Zelim, da bodo 3e veliko let uspesnil

Stanka Risti¢ Kovaci¢: Povabilo sem pre-
jela kot socialna delavka na Klinicnem
centru, saj Ze vrsto let aktivno sodelujem
z distrofiki. Otvoritve sem se udelezZila,
ker sem cutila moralno dolznost; Cutila
sem, da je pomembno, da se odzovem
vabilu, ne glede na dovolilnico, ki sem
jo potrebovala za izhod iz sluzbe. Meni

osebno to vabilo predstavlja doloceno
Cast, Ceprav sem tukaj kot predstavnik
delovne organizacije. In v bistvu sem
ravno skozi interpretacijo razli¢nih likov-
nih izrazov, ki jih je ob otvoritvi razstave
povzela gospa Strnad, toliko bolj zacutila

Jad

to raznolikost samih avtorjev, ob cemer
ostajam nema! Ljudje imamo namrec
razlicne sposobnosti, pred tem, kar izra-
7ajo misi¢no-oboleli pa ostanes kar brez
besed! Krasno, Zelim jim $e veliko uspe-
$nega ustvarjanja!

Skupinska fotografija likovnih razstavljavcev Drustva distrofikov Slovenije s Karmen Bajt in Saso
Strnad. Mentor Ernest Krnai¢ — Enci se sre¢anja Zal ni mogel udeleZiti.

-

DEDEK MRAZ PRIHAJA!

LETO JE NAOKROG IN SPET JE CAS, DA OBISCE VSE OTROKE.
OGLASIL SE BO TUDI NA DRUSTVU DISTROFIKOV SLOVENIJE,
KJER JE LANSKO LETO PREZIVEL PRIJETNE TRENUTKE.

»SPOROCAM VAM, DA SEM VSA DARILA ZE PRIPRAVIL

IN SE K VAM ODPRAVIL .«
(VAS DEDEK MRAZ)

k LEPO VABLJENI! J

~

STARSE IN OTROKE SMO
POVABILI, DA GA SKUPAJ
PRICAKAMO V PONEDEL JEK,

16.12.2013 OB 18.00 V
PRITLICNIH PROSTORIH
DRUSTVA (Linhartova 1),

KJER SMO SI SKUPAJ OGLEDALI
TUDI LUTKOVNO IGRICO

MUCA COPATARICA.

Otroke vabimo, da nam narisejo
risbico na temo »Moje srecanje
z dedkom Mrazom« in nam
¢im vec risbic posliejo na

Drustvo distrofikov Slovenije,
Linhartova 1, Ljubljana.
Najlepso risbico bomo nagradili in
objavili v nasledniji stevilki MAZ-a.
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Koordinatorka
iInvalidskih vsebin

Na RTV so Ze nekaj ¢asa razmisljali o zaposlitvi osebe, ki bi povezovala in usklajeva-
la vse vsebine, namenjene invalidom. Omenjeno podrocje je namrec zelo obsSirno in
raznoliko, zahteva predanega in dinamicnega Cloveka. Jeseni je to nalogo prevzela
mag. Mateja Vodeb, producentka lzobrazevalnega programa in po novem tudi koor-
dinatorka invalidskih vsebin RTV Slovenija. Poprosili smo jo za krajsi intervju, da se

nam predstavi.

Mag. Mateja Vodeb (Avtor fotografije: Ziga
Koritnik)

1. Za zacetek - kako bi se predsta-
vili?

Tezko je govoriti o sebi... Predvsem
sem vecni optimist. Na stvari poskusam
gledati s pozitivne plati. In predvsem
gledati naprej. Biti odprta, konstruktivna
in ustvarjalna. Tako v sluzbi kot doma, v
druzini. V prostem c¢asu zelo rada potu-
jem. Spoznavanje drugih kultur mi daje
obcutek Sirine in svobode.

2. Kako to, da ste se odlocili kan-
didirati za delovho mesto koordi-
natorke invalidskih vsebin na RTV
Slovenija?

Klju¢ni vzrok za to odlocitev je moje
osebno mnenje, da moramo na tem po-
dro¢ju stopiti korak naprej in se priblizati
nivoju zahodnih televizij. To pomeni vec
invalidskih vsebin, ve¢jo dostopnost do

vsebin senzornim invalidom in sodelo-
vanje invalidov pri ustvarjanju vsebin.
Enako razmisljajo tudi v vodstvu RTV Slo-
venija ter posamezni uredniki. Vsi so zelo
naklonjeni tej ideji, zato menim, da nam
bo postopoma uspelo doseci zastavlje-
ne cilje, kljub finan¢ni stiski.

3. Kaksne so vase dosedanje izku-
snje z invalidi?

Imela sem skoraj popolnoma slepo ba-
bico. Z njo sem prezivela velik del svoje-
ga otrostva, saj me je pazila, ko sta bila
starsa zaposlena. Kljub invalidnosti je bila
energi¢na, Studiozna in razgledana, od
nje sem se ogromno naucila. V druZini
imam tudi invalida tetraplegika po pro-
metni nesreci, s katerim sva od nekdaj
zelo navezana drug na drugega.

Z invalidi se sre¢ujem v sluzbi. Dvanajst
let sem zaposlena na delovnem mestu
producentke Izobrazevalnega programa,
kjer velikokrat obravnavamo invalidske
vsebine, tako v dokumentarnih kot tudi
v studijsko-mozai¢nih oddajah.

4. Kaksne naloge ste si najprej za-
dali opraviti v okviru svojega de-
lovhega mesta in kaksna bo vasa
relacija z reprezentativnimi inva-
lidskimi organizacijami?

V planu za prihodnje leto imam precej
aktivnosti. Prioriteta je priprava spletne
strani, ki bo sluZila kot nekaksen vodnik
za lazjo dostopnost do vsebin, ki so re-
alizirane v tehnikah, prilagojenih senzor-
nim invalidom ter do ostalih informacij in
tematik, ki zadevajo in zanimajo invalide.
Poleg tega Zelim povecati obseg vsebin,
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realiziranih v tehnikah, prilagojenih sen-
zornim invalidom. Delovala bom kot ne-
kaksen epicenter za zbiranje informacij
in jih posredovala urednikom oddaj, ki jih
bodo selekcioniraliin umescali v skladu z
njihovo urednisko politiko in presojo. Pri
tem seveda ostajajo neodvisni. Aktivno
sodelovanje z invalidskimi organizacijami
je nujno, saj omogoca celovito informi-
ranje.

5. Na kaksen nacin je mozno vzpo-
staviti stik z vami v primeru kon-
kretnih tezav, s katerimi se pri
spremljanju programov RTV-ja
srecujejo invalidi? Boste delovali
podobno kot npr. varuh pravic gle-
dalcev in poslusalcev?

V primeru konkretnih teZav se lahko kdor-
koli obrne name preko e-poste ali me
pokli¢e po telefonu. Potrudila se bom, da
reSimo tezavo.

6. Na splosno so zgodbe ali dogod-
ki v medijih velikokrat prikazani
enoplastno - zakaj menite, da se
to dogaja? Ali ne bi morali vsi sku-
paj skrbeti za pozitivho podobo in-
validov v medijih? Kaksno je vase
staliSCe o tem, kako »pravilno«
umestiti invalide v medije in medije
»odpreti« invalidom?

Vsekakor menim, da moramo vsi sku-
paj, celotna druzba in drZava, skrbeti za
pozitivno podobo invalidov v javnosti,
predvsem mediji imajo pri tem klju¢no
vlogo. Poskrbeti je potrebno za izobra-
Zevanje na podro¢ju pravic in integracije
invalidov, tako ustvarjalcev programskih
vsebin kot javnosti. Nisem zagovornik
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nekih posebnih oddaj za invalide, vsebi-
ne morajo biti vklju¢ene v redne oddaje
in obravnavane primerno. To pa pomeni,
da gledalca osvescajo, izobrazujejo in in-
formirajo o invalidskih vsebinah korektno
in objektivno.

7. Kaj bi ob koncu te vase kratke
predstavitve hoteli sporociti bral-
cem nase revije?

Zelim vam obilo dobre in trdne volje, ki
vas bo popeljala na nove poti!

8. Najlepsa hvala za pogovor in Zelimo
vam uspesno delo!

Hvala tudi vam!

= Vesna Veingerl

KONTAKT:

mag. Mateja Vodeb
producentka Izobrazevalnega
programa TVS

Televizija Slovenija
Kolodvorska 2, 1550 Ljubljana

E: matejavodeb@rtvslo.si
Tel.: +386 1 475 31 53,4386 1 475 31 63

Srecanje Odbora za Miastenijo
Gravis na drustvu

V sredo, 4.12.2013, so se v prostorih Drustva distrofikov Slovenije na letnem sreca-
nju Odbora za Miastenijo Gravis zbrali ¢lani drustva in njihovi svojci. Tudi tokrat se
je stevilnim udelezencem srecanja pridruzila pobudnica ustanovitve odbora gospa
Vika Tomazin in skupaj z ostalimi prisluhnila zanimivemu predavanju nevrologinje
dr. Leje Leonardis, dr. med., z InsStituta za klini¢no nevrofiziologijo v Ljubljani.

dr. Leonardisova med predavanjem.

Najprej je udelezence v imenu Drustva
distrofikov Slovenije sprejel 1ztok Mrak,
socialni organizator drustva in nato be-
sedo predal predsedniku Borisu Su-
Starsicu. Sledilo je predavanje dr. Leje
Leonardis, ki se drustvenim vabilom
vedno z veseljem odzove.

Kroni¢no obolenje Miastenija Gravis
smo podrobneje predstavili ze v eni
prejsnjih stevilk, veliko informacij o njej
pa lahko zainteresirani najdejo tudi na
svetovnem spletu, zato se bomo v tej
stevilki nekoliko bolj posvetili odzivom
¢lanov, za katere Drustvo distrofikov
Slovenije organizira tovrstna srecanja v
okviru drustvenih socialnih programov.
Povprasali smo jih namre¢, kako sami
doZivljajo taksne prireditve in kaj meni-
jo o srecanju:

Sonja Rupnik: Zelo mi je vie¢, da smo
se danes zbrali na tej lokaciji, saj prostori
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drustva ustvarjajo vedji vtis domacnosti,
kar sovpada s tem, da se srecujemo pred
novim letom. Zelo veliko mi pomeni, da
nas je osebno nagovoril predsednik Dru-
$tva distrofikov Slovenije Boris Sustarsi¢.
Taksna sre¢anja so vedno dobrodosla, saj
pridobimo ogromno koristnih informacij,
spoznavamo nove ljudi, si medsebojno
izmenjujemo izkusnje z drugimi, ki imajo
podobne teZave.

Jozica Klopéi¢: Clanica sem Ze od leta
1990 naprej. Z obolenjem, ki ga imam, je
potrebno sicer Ziveti vsak dan, a vseeno
so mi ta sreCanja vse¢, saj vidim veliko



ljudi z isto diagnozo in zvem mnogo do-
brodoslih informacij.

Z Viko Tomazin sva to de-
javnost organiziranja zacela med prvimi.
Pohvalil bi danadnje predavanije, saj je bilo
zares odli¢no. Sligali smo, da se zmeraj kaj
novega odpira, predvsem glede novih
raziskav in novejsih doktrin zdravljenja.
Predlagam, da v okviru nasega odbora
uvedemo redne sestanke, in to ne glede
na odziv, ker tisti, ki ga stvari zanimajo, se
jih bo tudi udeleZeval. Ljudje smo sicer
razli¢ni, vendar sem prepri¢an, da bi s¢a-
soma kaj taksnega lahko zaZivelo!

Dr. Leonardisova je za
danasnje srecanje pripravila super pre-
davanje. Edina pripomba, ki jo imam in
sem jo tudi izrazila, je po mojem mnenju
rahlo neprimeren ¢as. Veliko miastenikov
je namrec v tem popoldanskem casu Ze
zelo utrujenih in mnogi se zaradi tega
sre¢anja niso udeleZili. Prepricana sem,
da bi se v soboto organiziranega srecanja
udeleZilo se vec ljudi!

SreCanje se je zakljucilo z neformalnim
medsebojnim pogovorom in spoznava-
njem ob soku in prigrizku. UdeleZenci so
lahko postavljali najrazli¢nejsa vprasanja,
tako o samem obolenju, kakor tudi o
izzivih, s katerimi se sreCujejo v vsakda-
njem Zivljenju. Tisti, ki so Zeleli, so imeli
tudi moznost individualnega svetovanja
oziroma osebnega pogovora z dr. Leo-
nardisovo.

Vesna Veinger!

UdeleZenke sre¢anja (od leve proti desni): Vika Tomazin, Dragica Buc¢ar Ru¢man in Polona Soto-

Sek. Vse tri so bile izredno zadovoljne s prireditvijo!

OBVESTILO O FORUMU MIASTENIKOV

Ko zbolis, se ti najprej sesuje svet. Naenkrat se ti poraja nesteto vpra-
sanj in skrbi, nikogar pa ni, ki bi te znal potolaziti, ti svetovati in s tabo
deliti svoje izkusnje. Zaradi tega smo se odlocili ustvariti forum, kate-
rega administratorka sem. Na njem najdete veliko informacij o obo-
lenju miastenija gravis; Ce se registrirate, vam je dostopnih Se ve¢, pa
tudi poklepetate lahko z nami. Najdete nas na spletni povezavi:

Skupaj z gospo Rosvito Kodrin, mamo hcerke z miastenijo gravis, sva
ustvarili tudi skupino za samopomoc¢ na socialnem omrezju Face-
book. Na Facebooku je Se veliko bolj Zivahno kot na forumu. Skupaj
klepetamo, izmenjavamo izkusnje in se zabavamo! Najdete nas na
linku:

Forum in skupina sta namenjena vsem obolelim, njihovim sorodni-
kom, znancem in prijateljem.

Toplo vabljeni, da se nam pridruzite!

Darja Pugelj



SPORT

Nasi uspesni hokejisti

V $portni rubriki tokrat predstavljamo do-
sezke hokejistov, ki so se udeleZili dveh
tekmovanj, in sicer na Nizozemskem in v
Svici.

Na Nizozemskem so izmed 14 ekip iz
sedmih drzav dosegli 9. mesto.

Iz gostovanja v Svici se je slovenska repre-
zentanca v hokeju na elektri¢nih invalid-

Zasedba v Svici.

Utrinki s tekme na Nizozemskem.

skih vozickih vrnila zizvrstnim 2. mestom.
V finalu so klonili proti zasedbi Svice A,
4:14 je bilo na koncu. Na tekmovanju so
nastopile stiri ekipe, poleg nase izbrane
vrste so igrali $e Cehi ter dve domaci za-
sedbi, nastop pa so odpovedali Danci.

Slovenske barve so branili Gregor Zar-
gaj, Marjan Meznar, Matjaz Bartol,

Utrinki s tekme v Svici.
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Gregor Jeri¢, Klemen Dimnik, Tilen
Ribnikar in Rok Korosec, trener ekipe
je Damir Bakonic. V soboto so Slovenci
najprej s 4:16 izqubili proti Svici A, ob 17.
uri pa so bili z 9:4 boljsi od Cehov. V ne-
deljo so z 127 premagali 3e Svico B, po-
poldan pa so jih v boju za zlato prekosili
domacini.
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Najboljsi inva

lidi

sportniki leta 2013

Na tradicionalni prireditvi Invalid Sportnik leta v Austria Trend Hotel Ljubljana so
10.12.2013 razglasili Sportnico in Sportnika leta, priznanja so podelili zenski in moski
ekipi.

(R
.-.‘.?':_’!F _‘.’i‘:i.'

Prireditve so se udeleZili vsi, ki so tako ali drugace povezani s sportom invalidov.

Najprej je zbrane nagovoril predsednik
Zveze za Sport invalidov Paraolimpijski
komite Damijan Lazar. Izrazil je zadovolj-
stvo, da Sport invalidov postaja vse bolj
integrativni del slovenske druzbe. Kot
uspesno je ocenil tudi leto, ki se izteka:
»Vi ste dokaz, da slovenski $port sodi v
sam svetovni vrhl«

Po tem je zbrane Sportnice, Sportnike,
trenerke, trenerje in $portne delavce poz-
dravil Zupan Mestne obcine Ljubljana
Zoran Jankovi¢, ki je uvodoma spomnil
na primer Sasa Rinka, ki je spremenil tudi
Zupanov pogled na invalide. »Danes bi
vam Cestital za Sportnika leta, ne za inva-
lida $portnika leta. S svojim delom in pri-
zadevaniji ste lahko vzor vsem, ki jamrajo
in tarnajo, kako nekaj ni mogoce. Iskrene
Cestitke za vse dosezke in medaljel«

Za konec je spregovoril se direktor Fun-
dacije za financiranje invalidskih in hu-
manitarnih  organizacij (FIHO) Stefan

Kusar, ki je opozoril, da $port invalidov
in tekmovanja na tujem niso izleti, am-
pak resen Sport, ki mu precej pozornosti

namenja tudi Evropska komisija. Kusar je
spomnil tudi na spremenjeno zakono-
dajo pri igrah na sreco, ki jemlje prepo-
trebne evre za razvoj Sporta invalidov.
»Ostanite pogumni in hvala, ker ste nam
vzork je sklenil.

Podeljena so bila tudi bronasta prizna-
nja in bronasti znaki ter srebrna pri-
znanja in srebrni znaki Zveze za Sport
invalidov Slovenije — Paraolimpijskega
komiteja. Po pregledu vseh rezultatov in
predlogov Komisije za tekmovalni Sport
pri Zvezi za Sport invalidov Slovenije
— Paraolimpijskem komiteju in sklepu
Upravnega odbora je najboljsa Zenska
ekipa leta 2013 ekipa odbojkaric sede
v postavi Sasa Kotnik, Marinka Cencelj,
Lena Gabricek, Regina Terbuc Roudi, Ja-
smina Zbil, Simona Satosek, Danica Go-
snjak, Bogomira Jakin, Suzana Ocepekin
Ana Justin.

Priznanje za najboljso mosko ekipo za
leto 2013 prejme mesana ekipa v show-
downu v postavi Sanja Kos, Tanja Oranic,

Sportnica in $portnik leta 2013: Jana Fiihrer in Darko Buric.
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Peter Zidar, Simon Podobnikar in Miha
Susman.

Priznanje za najboljSo $portnico leta 2013
je prejela Jana Fihrer, ki se je po poro-
dniskem dopustu uspesno vrnila v vlo-
go odli¢ne Sportnice in tako dokazala,
da se lahko s pozitivno energijo in pod
strokovnim vodstvom Gregorja Habjana
dokaze kot odli¢na tekmovalka Sporta za
slepe in slabovidne showdowna. Jana je
v letu 2013 kljub mocni Zenski konkuren-
ci osvojila 2. mesto na Svetovnem prven-
stvu v showdownu, ki ga je organizirala
Zveza za Sport invalidov Slovenije — Para-
olimpijski komite v Kamniku.

Naslov $portnik leta 2013 je osvojil Darko
Duri¢, ki se je v zadnjih letih upravi¢eno
uveljavil kot odli¢en Sportnik invalid. Dar-
ko je vletu 2013 na Svetovnem prvenstvu
v Kanadskem Montrealu osvojil kar dva
naslova svetovnega prvaka, v disciplini
100 m prosto, s ¢asom 1:27,27, in discipli-
ni 50 m delfin, s ¢asom 41.42. Hkrati pa je
svoji zbirki medalj dodal $e drugo mesto
na Svetovnem prvenstvu v disciplini 200
m prosto, s ¢asom 3:11.32. Za njegovimi
rezultati stoji strokovno vodstvo glav-

Plesna tocka v izvedbi Klemna Pirmana in soplesalke na vozicku Barbare Samperl.

nega trenerja v plavanju Bora Strumblja
in pomocnikov trenerja Jane Cander ter
Mateja Globoc¢nika.

Priznanje za perspektivnega mladega
Sportnika je prejel Marino Kegel, ob kon-
cu kariere pa Anita Goltnik Urnaut, Stefka

Tomic¢ in Alenka Irsic.

Tudi to pot ni izostal bogat spremljeval-
ni program, ki so ga obeleZili glasbenik
Iztok Orednik ter plesna tocka v izvedbi
para Klemen Pirman in soplesalke na vo-
zicku Barbare Samperl.

Sahovska invalidska
liga mesta Ljubljana

V novembru 2013 je potekala Sahovska
invalidska liga mesta Ljubljana v ekipniin
posamicni kategoriji. Tekmovanja v obeh
kategorijah so se udelezili tudi $ahisti di-
strofiki in v ekipnem delu zasedli odli¢no
2. mesto (za ekipo Drustva paralitikov
Slovenije in pred ekipo Drustva invalidov
Ljubljana Moste-Polje). Ekipo Drustva di-
strofikov Slovenije so sestavljali Gregor
Zargaj, Marjan Klemenci¢, Nejc Zupan,
Matjaz Bartol, Ale$ Zu¢ko in Ales Rus.

Kocevar igra s crnimi proti
Zupanu (ekipni del).
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VOSCILO

Spostovani!

V Birografiki BORI ohranjamo zaupanje v ljudi in ostajamo
zvesti svojim poslovnim idejam in poslanstvu ter verjamemo v
sodelovanje, sreco in uspehl

Delcek dobrega zelimo v naslednjem letu podeliti tudi z vami,
Clani Drustva distrofikov Slovenije, vasimi svojci in
prijatelji ter vas vabimo, da smo skupaj na strani pogumnih in
nepremagljivih.

Srecno 2014!

Zaposleni Birografike BORI d.o.o.

EBIROGRAFIKA

www.birografikabori.si T 01747 01/4326 326 | Einfo@birografikabori.si

Birogra .0.0. | Linhartova cesta 1| 1000 Ljubljana




KULTURA

0 snemanju dokumentarca

Poprtnik (ponekod tudi poprtnjak) je
ljudsko ime za boljsi bozi¢ni kruhek, ki
ga navadno gospodinje pecejo za Bozi¢,
spet drugje pa ob BoZi¢u peclejo potico,
poprtnjak pa na dan svetih treh kraljev.
Ljudsko izrocilo pravi, da vec kot obisces
hi$ na svete tri kralje, ko se poprtnik raz-
reze, in poskusis poprtnikov, bolj bos
mocan. Vendar pa poprtnik ni namenjen
samo domacim; enakovredno so ga de-
leZne tudi zivali, ki so pri hisi.

Obredno prazni¢no pecivo poznajo pri
vseh narodih, pri nas pa je zanimivo, da
se motivika, oblika, imena in celo ¢as pe-
ke razlikujejo od vasi do vasi, od gospodi-
nje do gospodinje, simbolika imena pa je
vedno enaka. Po vrhu je poprtnik vedno
bogato okraden z motivi iz testa, ki se
prav tako razlikujejo od kraja do kraja.

V zadnjih letih je poprtnjak vecinoma
zamenjala potica, zato ga danes morda
manj poznamo. Kljub temu je bil letos
vpisan v register nesnovne dedis¢ine
Etnografskega muzeja Slovenije. Zavod
Parnas se je ob tej priloznosti odlocil ob
pomodi botrstva posneti dokumentarni
film o peki poprnikov v skladu s sloven-
skim ljudskim izroc¢ilom. Da bi ostali okra-
ski na vrhu hlebca lepi in ne bi izgubili
oblike, jih iz pregnetenega testa izdelajo
sele, ko je hlebec Ze vzhajal, tik preden
gre v pec. Nanj jih pritrdijo s stepenim
jajcem ali vodo, pomaga pa tudi, da je
pecica na zaCetku bolj vroca. Da se skor-
jica lepo sveti, gospodinje vse skupaj
premazejo z rumenjakom, v katerem so
razzvrkljale Zlicko sladkorja.

Prvi zapisi o poprtniku, ki ga poznajo tudi
v drugih slovenskih pokrajinah, so na-
stali v 17. stoletju. Raziskovalci izrocila so
ugotovili, da izvira Se iz predkri¢anskega
asa. S kri¢anstvom je postal kot simbol
boZica izrazita obredna jed in so ga pri-
nesli na mizo za vse boZi¢ne praznike -
na bozi¢ni vecer, silvestrovo in na vecer
pred svetimi tremi kralji. Na vse te dni so
ga tudi blagoslovili.

Vecinoma so ga gospodinje spekle dan
pred bozi¢em ali Se prej, skupaj z drugo
boZi¢no peko, na praznike pa so ga v izbi
postavile na mizo, ga pokrile s prtom (od-
tod beseda popr-tnik in druge njene raz-

licice), na vrh pa poloZile kriz. Hisni gospo-
dar ga je nacel na svete tri kralje zjutraj.
Nekdaj, ko je bilo toplo samo ob pedi, na
Sipah pa so se risale ledene roZe, je kruh
zlahka pocakal tako dolgo. Poprtnik se je
vedno postregel samostojno s ¢ajem.

Snemanje kratkega filma (dokumentar-
ca) o peki poprtnikov v produkciji Zavo-

Poprtnik na izvezenem prticku. (Avtor foto-
grafije: Metka Staric)

da Parnas, se je zaCelo v soboto, 9.11.2013,
in prvi dan snemanja sta kot glavni igralki
nastopali nasa ¢lanica Beti Lunder in nje-
na mama Nada. Beti je pridno izdelovala
drobne okraske (figurice), s katerimi sta
okrasili poprtnik, ki ga zlato rumeno za-
pecenega lahko vidite na fotografijah.
Z usklajenim timskim delom sta spekli
¢udovit poprtnik, s ¢imer tudi v njihovi
druzini ohranjajo ljudsko tradicijo. Nada
je pecen poprtnik poloZila na ro¢no izde-
lan prt. Prt je izvezla pokojna Peterlinova
gospa iz Dobrepolja.

Kratek film o poprtnikih bo po zagoto-
vilih avtorjev na sporedu 3e letos. Pred-
premiera bo na Trubarjevi domaciji, pre-
miera pa v Jaklicevem domu na Vidmu
na drzavni razstavi poprtnikov, ki je na
ogled od 13.12.2013. Vsi, ki vas to podro-
¢je zanima, vljudno vabljenil

Beti pri pripravi okraskov za poprtnik. (Avtor fotografije: Metka Staric)

Poprtnik

Jajce za premaz

1 kg moke, 1 dcl olja, 1 celo jajce in 2 rumenjaka, 5 dcl mleka, 80 g sladkorja, 1 kvas, sol;

Moko presejmo, v sredini moke naredimo jamico, dodamo zdrobljen kvas, sladkor,
olje, toplo mleko in jajca. Sol dodamo ob rob moke, da ne pride v stik s kvasom.
Zamesimo voljno in mehko testo in ga pustimo vzhajati. Po potrebi dodamo moko
ali mleko. Od vzhajanega testa odrezemo en del testa za okraske in jih oblikujemo.
Preostalo testo pregnetemo in oblikujemo v hlebec, ki ga malo potla¢imo. Ko po-
novno vzhaja ga premazemo z vodo in oblozimo z okraski. Na koncu cel poprtnik
premazemo s stepenim jajcem. Pecemo ga 50 minut na 180°C.

Recept nam je zaupala Nada Lunder
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1Z ZIVLJENJA

Volitve In starec

Verjetno se Se kdo spomni, da smo na
MiklavZevo nedeljo 6.12. 1992 v Sloveniji
imeli parlamentarne volitve. Mladostni
prijatelji, s katerimi sem vcasih sode-
loval pri mnogih srecanjih invalidov v
okviru KBBI, so me v imenu ene od po-
mladnih strank prosili, ¢e bi hotel biti
¢lan volilne komisije. Malo sem resni¢no
tehtal ter pomisljal in malo se pustil tudi
prositi. Na koncu sem privolil pod tezo
argumentoy, da je to pac priloZnost za
»promocijo« invalidov v javnosti.

Na sobotnem sestanku volilne komisije
ob prevzemu glasovnic in imenikoy, je
sicer bilo nekaj presenecenja zaradi moje
prisotnosti, a ni bilo nicesar odve¢nega
in smo si razdelili delo in urnik.

Manjsi problem je bila stopnica in prag
pri vhodu v 3olo - na volidce, a z Zenino
pomocdjo in pomocjo enega ¢lana komi-
sije so me na tistem enostavnem vozic-
ku Bec, brez tezav spravili ¢ez oviro.

Pri nekaterih volivkah in volivcih, je sicer
bilo opaziti nekaj zacudenja, ko sem jim
izrocal glasovnice. Dan je bil dinamicen
in tudi glede sprejetosti sem imel pri-
jeten obcutek, vse do kaksne ure pred
zaprijem volis¢a. Ze, ko je mlajsa zen-
ska brez pozdrava privihrala na volisce, je
vsa nakurjena iz moje roke potegnila gla-
sovnice. Po vrnitvi iz volilne kabine, se je
vrnila k predsednici volilne komisije in jo
jezno vprasala, zakaj ona tokrat ni v volil-
ni komisiji. Predsednica ji je povedala, da

je volilna komisija sestavljena pluralno... A
7ol¢a v njej je bilo prevec in je popadljivo
bruhnilo iz nje: ».. mene ste izpustili, da
ste v komisijo lahko imenovali starca na
invalidskem vozi¢ku .«

Nekaj mucnih trenutkov, a zadnji volivci
so prihajali in ni bilo ¢asa za razmisljanje
o tem $okantnem izpadu.

Predsednica se mi je nekako poskusala
opravicevati. Po prestetju glasov smo
e nazdravili s steklenico rujnega, ki jo je
¢lan komisije »pridvercal« na volisce in se
prijateljsko razsli. V volilno komisijo pa ni-
sem bil ve¢ nikoli vabljen.

= Joze Raduha

Za invalide danes obstajajo Ze napredne teh-
noloske resitve v obliki t.i. volilnih naprav za
samostojno in tajno glasovanje, ki smo jih v
MAZ-u Ze predstavijali.



1Z ZIVLJENJA

Unikatni kvackani izdelki

Beti Lunder, aktivna c¢lanica drustva in
prav tako c¢lanica Nadzornega odbora
Drustva distrofikov Slovenije, se poleg
velike ljubezni do slikanja v svojem pro-
stem Casu posvecla tudi ustvarjanju po-

Roc¢no
izdelan
nakit...

sebnega kvackanega nakita. Idejo zanj je
dobila, ko je nekje na morju prvi¢ videla
kvackane uhane, ki si jih je zelo Zelela. Tr-
masto je sklenila, da si jih bo tudi izdelala
—in to kar samal

Njen prvi ucitelj je tako postal »YouTube«
in pravi, da je prve uhane izdelovala ves
dan. Vztrajnosti in potrpeZljivosti ji torej
ne manjka, njeni izdelki, ki si jih lahko
podrobneje ogledate na spletni strani
https://www.facebook.com/Betiustvar-
ja, pa so osupljivo lepi: od uhanov, pr-
stanov, etuijev za mobilni telefon, pa 3e
kaksen prticek se znajde vmes. Ob vsem
tem 3e vedno najde c¢as za pomoc¢ ma-
mi v gospodinjstvu in za redna srecanja
v okviru Likovne skupine drustva, ki se
odvijajo enkrat tedensko. Doslej se je
preizkusila Ze v razli¢nih slikarskih tehni-
kah, njeni izdelki pa so bili tudi Ze razsta-
vljeni. Energije in ustvarjalnosti ji res ne
primanjkuje!

Torej dragi bralci — ko boste naslednji¢
iskali izvirno idejo za darilo, se spomnite
tudi na Beti.

Prepri¢ani smo, da bodo vasi obdarovan-
ci zelo veseli ro¢no izdelanega darila!

Etui za mobilni telefon.

Za posebne priloZnosti. ..
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