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UVODNIK

Luc na koncu tunela
tudi za invalide?

V naslovu navedeno frazo obicajno uporabimo, ko se sprasujemo, ali je ze
upravi¢en optimisti¢ni pogled na stanje v nasi drzavi. Seveda imam v mislih
zgolj distrofike oziroma invalide in invalidsko varstvo. Ne spus¢am se v druge
vidike, niti ne izhajam iz ekonomske napovedi, da se zaustavlja nadaljnje dra-
sticno upadanje uspesnosti in ucinkovitosti gospodarstva.

Danasnje stanje v Sloveniji potrjuje, da je bila moja zaskrbljenost, opredeljena
v uvodniku prejsnje 12. 3t. MAZ-a, na Zalost utemeljena. Negativni trendi do in-
validov v zacetku leta so se v bistvu nadaljevali, vendar pa je prislo do dogod-
kov, ki morda nakazujejo postopno normalizacijo na invalidskem podrogju. Po
moji presoji je dale¢ najpomembnejsi dogodek odstop senata protikorupcij-
ske komisije (KPK) pod vodstvom Gorana Klemencica. Ti ¢lani komisije so si
med drugim dovolili zloves¢o zlorabo svojih zakonskih pooblastil z zanikanjem
ustavne pravice vsakega drzavljana do zagovora ter zagnali pravo gonjo s celo
vrsto ciljanih insinuacij proti invalidom in invalidskim organizacijam, z osnov-
nim namenom, da se jih nacrtno oZigosa s koruptivnimi tveganji, ker pac ni
bilo nobenih stvarnih dokazov za obstoj kakrsnekoli korupcije. Spisali so celo
uni¢ujoce sistemsko mnenje, ki bi, ¢e bi bilo realizirano, sesulo obstojece javno financiranje invalidskih organizacij in vso
participacijo invalidov v teh procesih. Upravi¢eno pri¢akujemo, da KPK z novim predsednikom ne bo vec obrac¢unavala
z invalidil

Velika past za invalide, ki bi jim zanesljivo zmanjsala kvaliteto Zivljenja, je bil osnutek novega zakona o igrah na sreco,
ki so ga v nekaterih ¢lenih zelo pretkano napisali in ga hoteli po hitrem postopku uzakoniti. Ker smo invalidi postali
izurjeni v prepoznavanju prikritih nevarnosti, nam ni bilo tezko ugotoviti, da Ministrstvo za finance (nesporno po poli-
ti¢nih navodilih) Zeli prenesti koncesije od iger na sre¢o v integralni drzavni proracun, kar bi radikalno spremenilo av-
tonomno soodlocanje in namensko porabo teh javnih sredstev, katera pa bi hkrati prerazporedili tako, da bi invalidske
organizacije izgubile nadaljnjih 10 - 15% sedanjega obsega financnih sredstev. V zvezi s to tematiko so Nacionalni svet
invalidskih organizacij Slovenije (NSIOS) in vanj vklju¢ene reprezentativne invalidske organizacije izrekale upravi¢eno
hudo kritiko in dosegle, da se bo zakon v parlamentu obravnaval in sprejemal po trifaznem postopku, na drugi strani
pa so se tudi dobile obljube, da se bodo dolocene sporne zadeve umaknile ali ustrezno preuredile.

Zgovorno je tudi ustanavljanje Sveta za invalide Republike Slovenije, ki se po izvolitvi sedmih predstavnikov invalidov
ni in ni mogel konstituirati prej kot v ¢asu dobrega pol leta. Ta svet je po svojem poloZaju sicer svetovalni organ Viade
Republike Slovenije in neodvisno telo za spremljanje uresni¢evanja Konvencije o pravicah invalidov, vendar bo imple-
mentacijo tega potrebno sele doseci.

Razlogi za zmerni optimizem torej so, a je njihova realnost pogojena z nadaljnjimi subjektivnimi skupnimi napori invali-
dov in njihovih reprezentativnih invalidskih organizacij.
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V OSPREDJU | Intervju z MARTINOM GECEM

Cifre nosijo vecbarvnost
neodvisnhega in
aktivnhega zivljenja

V ospredju tokrat predstavljamo Martina Geca, ki ga mnogi med vami poznate z na-
slovnice prejénje Stevilke MAZ-a, kjer se skupaj s tedanjo predsednico Vlade RS,
mag. Alenko Bratusek, postavlja pred fotografski objektiv. Martin, pripravnik na
Drustvu distrofikov Slovenije, spada med zelo mlad perspektiven kader, ki se je do
usposabljanja za racunovodja povzpel pravzaprav iz studijskih klopi. K tej pomembni
odlocitvi in zZivljenjski prelomnici ga je vodila Zelja po samostojnosti in ustvarjalnem
delu, predvsem pa po razvijanju svojih lastnih sposobnosti in identitete. Sprejel je
velik izziv, saj bdi nad vsemi financnimi sredstvi, od katerih je odvisno tudi izvajanje
posebnih socialnih programov drudtva. Z bralci MAZ-a je bil pripravljen deliti drobce
svoje osebne zivljenjske zgodbe, sestavljene iz zanimivih dogodivscin.

meni se skriva umetniska dusa, saj med
drugim tudi rad risem.

V strogem delovnem okolju.

sam zamislil. Velikokrat se zgodi, da se tu-
di sam Se malo »pomatramg, ko asistent

1. Kako bi se sami predstavili?

Zase lahko re¢em, da sem precej ambi-

ciozen, vedoZeljen, zelo natancen, rad
imam red. Zaradi nastetih lastnosti v¢asih
zelo v slabo voljo spravljam svoje osebne
asistente, ki jih imam v studentskem do-
mu, saj sem kar malo zoprn, Ce ni vse po-
spravljeno in pripravljeno tako, kot sem si

odide, ¢e z njegovim delom nisem ravno
zadovoljen.

Drugace pa kot vsi mladi ljudje rad potu-
jem, tudi nekaj tujine sem Ze okusil. Spro-
stitev najdem na koncertih, poslusam pa
v glavnem komercialno glasbo. Nekje v
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Na koncertu Robbia Williamsa v Zagrebu.

2. To omenjeno risanje cloveka pri
vas kar preseneti - na prvi pogled
vam glede na izbrani poklic umet-



Zacel sem Ze zelo zgodaj, v vrtcu, tako
kot tudi moj brat. Vsi trije otroci (imam
e brata dvojcka in starejso sestro) v nasi
druzini radi in dobro risemo. Brat in jaz
sva v osnovni $oli prejela tudi nekaj na-
grad. Nikoli se nisem izpopolnjeval na
tem podrogju, le ideja se mi kar sama po-
rodi v glavi in potem skusam to podobo
prenesti na papir, ustvariti nek produkt.
Nekoc se mi je na primer zgodilo, da sem
eno svojih slik sanjal in na koncu je nasta-
la ¢udovita umetnija!

Trenutno na primer izdelujem repliko
slike avstrijskega secesijskega slikarja
Gustava Klimta, ki bi jo neko¢ Zelel ime-
ti na steni svojega lastnega stanovanja.
Tak$no ustvarjanje mi predstavlja svoje-
vrstno osebno zadovoljstvo!

Z bratom dvojckom za pusta.

Visekakor je to zelo velika odgovornost.
Na zacetku je bilo precej tezko, ker nas
fakulteta na delo v praksi sploh ni ustre-
zno pripravila. Kljub temu, da zdaj na Eko-
nomski fakulteti v Ljubljani Ze zaklju¢ujem
magisterij, lahko re¢em, da mi fakulteta
tukaj potrebnega znanja ni nudila. Imel pa
sem in $e vedno imam izjemne sodelav-
ce, ki mi ves cas stojijo ob strani. Ob nji-
hovih nasvetih in vodstvu sem dokaj hitro

....kot ljubitelj hitrih avtomobilov.

napredoval, kadar pa mi kaj ne gre, lahko
vedno vprasam bodisi vodjo racunovod-
stva Katjo Nagode, bodisi zunanjo so-
delavko. Moram poudariti, da me je tudi
predsednik Drustva distrofikov Slovenije,
NSIOS-a in EAMDA-e Boris Sustarsi¢ iz-
jemno lepo sprejel
in mi zagotovil vso
potrebno podporo.
Se vedno pa se na
nek nacin uvajam,
ker je moje delo
zelo  kompleksno
in sega na vecC raz-
licnih podrocij, ki jih
je potrebno dobro
obvladati in razu-
meti. Cifre, ki jih na
koncu vidimo na
papirju, zame niso
zgolj cifre, ampak
odraz celovitega in
velletnega  uspe-
$nega delovanja drustva, vklju¢no s Stevil-
nimi dejavnostmi, ki jih izvajamo v okviru
posebnih socialnih programov za nase
¢lane, ter aktivnostmi, ki zagotavljajo teko-
¢e delovanje in skrb za neodvisno Zivljenje
vsakega posameznika.

Mislim, da iziemno pozitiven! (smeh)
Takdnega so mi v veliki meri privzgojili
Ze starsi, ker so me ucili predvsem od-
govornega ravnanja z njim. Kljub temu,
da so me vedno tako finan¢no kot tudi
drugace podpirali, mi nikoli ni bilo treba
pojasnjevati, zakaj sem denar porabil. S
svojim denarjem sem vedno ravnal tako,
da sem si kaj privoscil, na koncu meseca
pa mi je vseeno ostalo $e kaj viska.

Denar mi poleg sredstva za preZivetje
pomeni $e sredstvo, s katerim si lahko

izpolnim dolocene Zelje. Mogoce mi kdo
v¢asih ocita, da sem »malo materialistag,
ampak zelo rad si tudi kupujem zbiratelj-
ske predmete iz tujine. Rad se razvajam,
grem na kaksen izlet, potovanje, na ka-
kSen koncert, pa Cetudi so karte precej
drage in drugi o taksnem nakupu premi-
sljujejo. Moje nacelo je, da Ce Ze delam,
kar mi jemlje tudi veliko energije, si tudi
zasluzim, da e malo uZivam. Posteno
placilo za posteno opravljeno delo, bi
lahko temu reklil

Moja Studentska leta se pravzaprav Se
niso zakljucila, ker sem absolvent bolonj-
skega magistrskega studija. Na splosno
pa lahko svoja Studentska leta ozna¢im
kot najlepse obdobje mojega Zivljenja. Z
lahkoto sem namre¢ zdruzeval studijske
obveznosti z vsem ostalim. Z druZzenjem
in spoznavanjem novih stvari v raznih
ob-studijskih dejavnostih sem tudi oseb-
nostno zrasel. Studij sem vzel resno in
temu primerni so bili tudi rezultati, izpi-
te sem, razen dveh, vse opravil v prvem
roku, tudi sosolci so mi zelo pomagali. V
drugem letniku sem spoznal dve sosolki,
s katerima sem bil skupaj v skupini in sta
mi res veliko stali ob strani. Predstavljali
sta izvrstno pomo¢; skupaj smo hodi-
li na kosilo, dajali sta mi zapiske, ker si
sam vsega nisem mogel zapisati. Glede
na svoje izkusnje menim, da je ob dobri
organizaciji mozno kljub resnemu Stu-
diju Se veliko uZivati. Zelo veliko smo s
sosolci in prijatelji hodili okoli, spoznavali



smo tudi tujino, veliko smo »prezurali« v
Studentskem domu, pa tudi drugace, po
Ljubljani. Z namenom, da vso zadevo 3e
malo podaljsam, sem tudi sam, tako na
dodiplomskem kot na podiplomskem
Studiju, vpisal absolventski status, a se mi
sedaj pocasi izteka.

Se vedno pa mi ostaja formalna vioga v
Drustvu Studentov invalidov Slovenije,
kjer sem marca lani postal predsednik.
Funkcijo sem nasledil od »nase« Teje
Cernigoj (sedaj poro¢ene Pusnjak), ¢e-
prav je bila moja protikandidatka Ines
Golubi¢, tudi sama ¢lanica Drustva dis-
trofikov Slovenije. Ines je danes podpred-
sednica Drustva Studentov invalidov Slo-
venije. Dejstva kazejo, da smo distrofiki v
tej funkdiji precej dobro zastopanil

Dokler nisem prisel sem, nisem imel
prave predstave o konkretnem delu v
invalidski organizaciji, sploh nobenih
prakti¢nih izkusen;j! Na fakulteti sem bil
najprej vpisan na smer ra¢unovodstvo,
a sem po prvem neuspehu pri izpitu iz
tega podro¢ja obupal in se celo prepi-
sal na management. Takrat sem bil tr-
dno odlocen, da tega nikoli v Zivljenju
ne bom pocell A kot vidite, se je obrnilo
drugace in danes sem pripravnik v racu-
novodstvu! Pristal sem tam, kjer sem ne-
koc sklenil, da ne bom nikoli, kar je le Se
dokaz ve¢, da se v Zivljenju zareCenega
kruha poje najvec!

Na svojo sreCo pa lahko povem, da se
prakti¢no delo v ra¢unovodstvu, kljub
vsej svoji zahtevnosti ne more primerjati
z izpiti na fakulteti. Najbrz bi morali tudi
predavatelji ekonomije malo razmisliti in
najti nacin, kako teorijo povezati s prakso
in vse skupaj bolje priblizati Studentom,
kajti delo v racunovodstvu je pravzaprav
lep izziv, raznoliko in privla¢no, ¢e pa se
srecas le s tistim, kar je napisano v ucbe-
nikih, te vse skupaj Ze v prvi fazi odbije!
TeZko si je nekaj predstavljati brez enega
samega dneva prakse!

Na fakulteti me je bolj kot karkoli dru-
gega pritegnilo trzenje. Ce ne bi dobil
pripravnistva na drustvu, bi najbrz pri-
stal v kak3ni ogladevalski agenciji. Vedno
sem uzival pri izdelovanju analiz trzisca,

Z voscenim Cristianom Ronaldom v muzeju
Madame Tussauds v Londonu.

pripravljanju oglasov in v drugih oblikah
marketinga, kar me je zelo pritegnilo.

Srecanja sem se udeleZil kot predsednik
Drustva Studentov invalidov Slovenije.
Kljub temu, da sem najprej pricakoval nek
zahteven protokolarni program, sem bil
na koncu presenecen nad spros¢enostjo,
ki je vladala v Veliki kristalni dvorani v Pred-
sedniski palaci. Situacija, ko sva se slikala s
premierko mag. Alenko Bratusek, je bi-
la nekoliko smesna. Prijela je moj kozarec
in ga porinila nekomu drugemu v roke ter
rekla, da bo slika lep3a brez kozarca. Nato
me je objela okrog ramen in me moc¢no
potegnila k sebi. Imel sem obcutek, da
bom padel iz vozi¢ka. Najbrz sva bila v
enaki zadregi! Na sprejemu se mi je zdel
pomemben predvsem poudarek pred-
sednika drzave, da je potrebno graditi na
ve¢jem sodelovanju invalidov in drzave.

V bistvu se tega niti dobro ne spomnim.
Vem le, da sem se pri sedmih ali osmih le-
tih prvi¢ udeleZil obmorske obnovitvene
rehabilitacije v Domu dva topola v Izoli.
V tistem obdobju so imeli tam 3e pro-
stovoljce v okviru mednarodnih taborov,
ki jih je vodil lvo Jakovljevi€. Dobro se
spomnim, da sem navezal stike s prosto-
voljko iz Amerike, z njeno pomocjo sem
tudi plaval. Kasneje sem izvedel, da je
izgubila Zivljenje v teroristicnem napadu
na WTC, 11. septembra 2001.

Sledilo je obdobje, dolgo kaksnih osem
let, ko sem se Izoli in domu raje izognil
in sem v obdobju odras¢anja preizkusal
druge nacine prezivljanja pocitnic. Ob
zakljucku srednje Sole pa sem po zaklju-
¢enem maturantskem izletu prisel na te-
denski oddih skupaj s svojimi sosolci, kar
je bilo krasno. Teden nam je minil skoraj
kot dan, tako da sem se v naslednijih letih
potegoval za tritedenski termin rehabili-
tacije. Toda ne glede na dolZino trajanja
terminov bivanja v izolskem domu, sem
imel vedno obcutek, da sem tam preZivel
le en dan in vedno smo komaj ¢akali, da
se naslednje leto spet snidemo! Po sre-
dnji Soli me je v Izolo precej povlekla tudi
druzba. Moja soSolka Anja Krstinc je na
primer precej vplivala name, da sem za-
el ponovno hoditi v Izolo. Nazadnje sem
presenecen ugotovil, da sem vsako nasle-
dnje leto komaj ¢akal na obmorsko obno-
vitveno rehabilitacijo, ker sem vedel, da
se bomo ponovno srecali in spet druZili.

V Domu dva topola v Izoli se $e vedno ze-
lo dobro pocutim: lahko se popolnoma

Fotografija iz otrostva: Martin lovi ribe.



sprostim, ni mi potrebno nicesar planira-
ti, saj zame poskrbijo drugi, pa Se morski
zrak naredi ¢udeZe in se vedno vrnem
z izboljdano kondicijo. Plavanje, morski
zrak in druZenje so za nas distrofike tisti
pravi ¢ar, ki nam ga omogoc¢a obmorska
obnovitvena rehabilitacija v Domu dva
topola v Izoli. Vsekakor je to dar, ki ga ne-
kateri premalo cenijo.

Zadnja leta hodimo z druzbo tja tudi ob
kaksnih praznikih, na primer ob novem
letu ali za prvomajske praznike. Podoba
doma se vsako leto Se izpopolnjuje - la-
ni so na primer pokrili zunanjo jedilnico,
nad katero je sedaj terasa, ki je res super
prostor. Omogoca umik od ostalega vr-
veza in lani sem prebil tam veliko ¢asa,
predvsem kadar sem zacutil, da moram
o ¢em v miru razmisliti. Na vrhu stavbe,
obdane z dreves, je za takSno »meditira-
nje« idealen kraj!

Osnovno $olo sem obiskoval vdomacem
kraju in kadar pogledam nazaj, je bilo za-
me to zelo pozitivno. ObkroZen sem bil
z vrstniki, ki so me sprejeli medse in tudi
odnos uciteljev do mene je bil popolno-
ma enakovreden v primerjavi z ostalimi.
Ce nisem znal, sem prav tako kot kdo
drug dobil slabo oceno. Na ta nacin sem
pridobil delovne navade, ki so mi kasneje
v Zivljenju zelo koristile. Moji soolci so
me sprejeli kot sebi enakega in Ceprav
smo imeli do ucilnic 48 stopnic, so me
dvakrat do trikrat dnevno z navadnim
vozickom nosili po stopnicah (v stavbi ni
bilo dvigala), kar ni bil noben problem. S
svojimi vrstniki sem Sel na vse izlete, tudi
sankat in smucat. Vedno so mi pomagali,
tako da sam v osnovni $oli nikoli nisem
potreboval asistenta, ki so ga pa drugi
osnovnosolci ve¢inoma imeli. Delno je to
»zakrivila« moja ravnateljica, neko¢ ma-
mina uciteljica, ki je menila, da asistenta
pravzaprav ne potrebujem. Iziemno me
je motiviralal Meni in soSolcem je dala
moznost, da se nau¢imo skupnega sobi-
vanja, kar se je dejansko izkazalo za ze-
lo pozitivno. Nikoli namre¢ nisem bil za
ni¢ prikrajsan, moji sosolci pa so ob moji
prisotnosti v razredu pridobivali tudi po-
membne Zivljenjske lekcije.

Vcasih smo otroci tudi kaksno uspicili;
z bratom sva bila s sosolko Petro v dru-
gem razredu osnovne 3Sole v varstvu in
nekega dne smo vzgojiteljico vprasali, ¢e

lahko gremo k Petri. U¢iteljica seveda ni
dovolila, zato smo se iz razreda izmuzni-
li. Sosolka Petra me je kar na hrbtu nesla
Cez celo Ajdovicino. Lahko si predsta-
vljate vso paniko, ki je nastala, ko nas je
vzgojiteljica zacela pogresati! Klicali so
celo naso razrednicarko, ki je na koncu
obema vzgojno navila usesal Pa tudi do-
ma so nama rekli, da se morava vzgoji-
teljici iz varstva opraviciti, saj je bila ¢isto
panicna, ker so ji iz razreda »izginili« trije
osemletnikil

Doma so me starsi vedno podpirali. Ni-
koli mi niso dali vedeti, da necesa ne
zmorem, ampak ravno nasprotno. Vzga-
jali so me enako kot brata dvojcka, pov-
sem brez popuscanj, kar menim, da je
pravilno, saj so mnogi starsi v svoji vlogi
do otrok, ki so odvisni od njihove fizicne
pomodi, lahko tudi prevec¢ zascitniskil
Ampak Sele ob uravnoteZeni vzgoji z
omejitvami in spodbudami, lahko prido-
bis potrebno samostojnost in se naucis
boriti zase. Ni¢ nimam proti zavodu v Ka-
mniku, a po Mojem mnenju so nas tam
kar precej omejevali.

Anja, ki sem jo spoznal Sele v Kamniku,
me $e vedno drazi, da ji prve dni na po-
poldanskih u¢nih urah v zavodu nisem
niti odzdravil. Bil sem ves tih, saj sem se
znasel v povsem novem okolju, nikogar
nisem poznal in tudi nikoli prej nisem
imel okoli sebe toliko invalidov. Pocutil
sem se kar malo utesnjeno.

Kasneje, ko smo se med sabo spoznali,
sem se zelo dobro razumel z vsemi. Uci-
telji so za na$ razred dejali, da tako po-
vezanega razreda Se niso videli. Pet nas
je bilo na invalidskem vozicku, imeli pa
smo $e sedem so3olcev izven zavoda.
Skupaj smo $li tudi na dvotedensko iz-
menjavo na Finsko. Videli smo Bozi¢ka in
vozili smo se z jeleni na saneh. To je eden
lepsih spominov na ekonomsko srednjo
solo v Kamniku, kjer sem bil tudi ze pred-
stavnik dijakov. Kar pomeni, da sem se
zelo zgodaj zacel druzbeno udejstvovati.

V Studentskem domu, kjer sem bival ves
¢as Studija v Ljubljani in zato dobro izku-
sil Studentsko Zivljenje, sem potem hitro
zaznal dolocene izboljsave. V zavodu me
je motil nadzor, kar je sicer razumljivo, ker
smo Se bili mladoletni, ampak vseeno

sem se moral kot dijak zelo prilagajati.
Neko¢ sem se zaradi tega tudi pritoZil
in za kazen sem moral h glavni sestri na
razgovor.

'R

V Bozickovi deZeli v mestu Rovaniemi na Fin-
skem (leta 2006).

Mediji vse preveckrat prikazujejo invalide
kot uboge in pomoci potrebne; kot ne-
koga, ki sam zase ne more poskrbeti, isCe
sponzorje, sredstva, finan¢no, fizicno ali
kaksno drugo pomoc. »Bogi« je, ima ne-
sre¢no Zivljenjsko zgodbo itd. Nas nacin
Zivljenja pa (vsaj tistim, ki nas dobro po-
znajo) kaze povsem drugacno sliko! Lep
primer so nasi plesalci invalidi, ko so za
svoje vrhunske nastope prejeli Ze ogro-
mno medalj. Odli¢no so se predstavili v
nasi Studentski reviji Ekstravaganca, ki je
sicer namenjena vsem, bolj pa seveda na-
$i populaciji in v njej prikazujemo, kaj vse
poc¢nemo. Ljudje nas morajo spoznati v
vsakdanijih stikih z drugimi, skozi Stevilne
vsakodnevne aktivnosti in vloge, ki jih
Zivimo in pogosto so sami preseneceni
nad tem, koliko zmoremo in kako aktivno
Zivimo. Menim, da le tako lahko pozitivho
vplivamo na javno mnenje ter ga tudi so-
oblikujemo, s tem pa postopoma rusimo
globoko zakoreninjene stereotipe in od-
klonilna prepri¢anja. Vsaj zase in za svojo
druzbo lahko re¢em, da moja generacija
nima vec¢ predsodkov. Pri starejsih pa 3e
vedno kdaj dozZivim situacijo, da otrok
mamico ob pogledu na invalidski vozi-
Cek povsem spontano vprasa: »Mami,
zakaj je pa ta na vozi¢ku?«, pa ga gospa
potegne pro¢ od mene. Pa bi z veseljem
otroku sam odgovoril in pojasnil!

Tudi ko sem si kdaj s kom dopisoval, je
kdo ob omenjanju vozicka odreagiral v
smislu usmiljenja. Biti uporabnik invalid-
skega vozicka pa niti ni tako zelo strasno.
Ce se primerjam z drugimi, namrec po¢-
nem vse enako kot ostali; imam izobraz-
bo, imam delo in finan¢no varnost, ki je



marsikdo drug danes nima. Omejitve so
prakticno samo v glavah ljudi; nekateri
res Zivijo tako kot da samo ¢akajo, da jim
bodo stvari kar same z neba padle; kot
da se za ni¢ na svetu ni potrebno potru-
diti! V Zivljenju pa $e zdale¢ ni tako — ima$
tisto, kar si zgradil oz. dosegel!

Zavedam se, da je nas predsednik Boris
Sustarsi¢ na podrodju zakonodaje in
predpisov, ki danes v Sloveniji urejujejo
podro¢je invalidskega varstva, pravza-
prav iz ni¢ zgradil pomembne temelje.
Te ustvarjene vrednote pa moramo mla-
di Se nadgrajevati s posebnimi javnimi
kampanjami ter marketinskimi akcijami,
kibodo nase podro¢je invalidnosti druzbi
Se bolj priblizale. Lep zgled tega je zame
kampanja, ki so jo izpeljali pod vodstvom
Svicarske invalidske organizacije Pro In-
firmis, ko so v izlozbe modnih trgovin v
Zlrichu postavili lutke invalidnih oseb
(nekateri modeli lutk so bili z ukrivljeno
hrbtenico, na invalidskem vozi¢ku, brez
roke ali noge ipd.) in jih oblekli v modna
oblacila. Ljudje, ki so se sprehajali mimo
izloZbe, so morda prvi trenutek res dozi-
veli svojevrsten skulturni Sokg, a jih odkri-
to izrazen globoko sporocilni pomen te
akcije ni pustil ravnodusnih. Posnetek, ki
je bil objavljen na spletni strani YouTube,
si je v nekaj dneh ogledalo skoraj 8 mi-
lijonov ljudil Zato menim, da so tak$ne
odmevne akcije potrebne! Na tem po-
drogju izstopa tudi Nick Vujici¢, ki se je
rodil brez rok in nog, a kljub temu dose-
gel svetovno prepoznavnost, se porocil
in ustanovil ve¢ podijetij ter organizacijo
Life Without Limbs. Nick potuje po svetu
in polni dvorane s predstavljanjem svoje
Zivljenjske zgodbe na lahkoten nacin, s
¢imer pritegne ogromno ljudi. Leta 2011

Z Nickom Vwjicicem v casu Nickove turneje po
Sloveniji.

se je ustavil tudi v Sloveniji in napolnil
dvorano StoZice, takrat sem ga uspel tudi
spoznati.

Kljub osebnemu mnenju, da morajo v
spominu ostati predvsem lepi trenutki in
dobre izkusnje, me spremlja precej ne-
prijetna iz ltalije. Ko smo bili pred nekaj
leti na EAMDA-i v Milanu, sem se namre¢
mocno zastrupil s hrano in je kongres
minil brez moje navzoc¢nosti, preZivel
sem ga v kopalnici hotelske sobe. Po
tistem neljubem dogodku sem imel e
priblizno dober mesec hude tezave z ze-
lodcem, saj nisem mogel skoraj nicesar
zauziti.

Nasprotno pa je bilo na taboru mladih v
Selcah povsem drugacno vzdusje. Z Lu-
kom Zaharijo iz Rijeke sva e vedno v
prijateljskih stikih. Slovenci in Hrvati smo
se takrat veliko presmejali in skupaj smo
prezZiveli veliko lepih trenutkov. Ko sem
el pred nekaj meseci na koncert v Za-
greb, sva se na najino veliko veselje tam
nepri¢akovano srecala.

Svojo dopisovalko iz Bratislave sem tudi
spoznal na enem izmed srecanj EAM-
DA-e. Ker sva si bila tako ocitno viec Ze na
prvi pogled, so me soferji na poti domov
precej zafrkavali. Se vedno pa si redno
dopisujeva in izmenjujeva fotografije.

Menim, da so tovrstna povezovanja, ki
jih Ze nekaj let uspedno zdruzuje Bo-
ris Sustarsi¢, predsednik EAMDA-e, v
nasem prostoru nadvse pomembna za
izmenjavo in predstavitev dobrih praks.
Na teh srecanjih je evidentno, da se v
Sloveniji lahko z uveljavljenim mode-
lom distrofiki kosamo z razvitim sve-
tom. Model rehabilitacije, ki se izvaja v
Domu dva topola v Izoli in zaposlova-
nje invalidov v dveh lastnih invalidskih
podjetjih, med katerimi Birografika BORI
d.o.o. uspesno konkurira na trgu, je nasa
velika konkuren¢na prednost, saj tovr-
stne ureditve v drugih drzavah sploh ne
poznajo!

Ob stvareh, ki sem jih omenil Ze na zacet-
ku, si rad ogledam $e kaksen dober film.

Veseli december v Ljubljani.

Z gondolo se rad povzpnem na Ljubljan-
ski grad ali se odpravim na sprehod v
park Tivoli. Ta dva kraja sta mi v Ljubljani
nekako najljubsa. V¢asih pa tudi nakupu-
jem po BTGju.

Najbolj me motivira Zelja v Zivljenju ne-
kaj doseci. Vedno so me privlacili ljudje,
ki so kljub oviram dosegli velike stvari.
V tem pogledu se me je zelo dotaknil
film Forrest Gump z izjemnim igralcem
Tomom Hanksom v glavni vlogi. Glav-
ni junak filma je bil resni¢no »poseben«
in v nekem trenutku v filmu izrece citat:
»Zivljenje je kot bombonjera — nikoli ne
ves, kateri okus bos izbral...«. Ne Zelim se
sicer z nikomer primerijati, a rad bi v svo-
jem Zivljenju pustil neko sled, naredil ne-
kaj zase, za druzbo in za ljudi, ki jih imam
rad in ki me ves cas zelo podpirajo. Ker
imam sam distrofijo pravim, da velikih
del ne bomo dosegli z mogjo, temvet z
znanjem in vztrajnostjo. Skoda bi bilo, da
svojega potenciala in svojih zmoZnosti
ne bi izkoristil, kaj bo Zivljenje prineslo,
pa je tezko predvideti. Kljub temu, da je
nasa prihodnost odvisna od stevilnih de-
javnikov, pa sem mnenja, da nanjo vpli-
vamo predvsem sami z nasim delom in
ustvarjanjem.

Sam sem po naravi sanja¢ in vecni opti-
mist. A kljub moji naravi razmisljanja, bi
rad intervju zakljucil z naslednjo mislijo,
za katero mislim, da v Zivljenju Se kako
drzi: »Zivljenje ni ne dobro ne slabo; je le
to, kar v njem vidimo in kar iz njega na-
redimol«.

Vesna Veingerl



= Ziv¢no misi¢ne bolezni (ZMB) so ne-

ozdravljiva, kroni¢na, degenerativna
in progresivna obolenja otrodke in od-
rasle dobe. Poznamo vec vrst in oblik
ZMB, ki se razlikujejo po vzroku, ¢asu
nastanka, klini¢ni sliki, hitrosti napre-
dovanja, vrsti in obsegu posledic, ki jih
povzrocajo. Glavni znak teh obolenj je
misi¢na oslabelost, ki lahko povzroci
hudo funkcijsko prizadetost in posle-
di¢no odvisnost obolelega od tuje
pomodi. Misi¢ni oslabelosti se s &a-
som pridruZijo sekundarne posledice
obolenja (kontrakture, skolioza, respi-
ratorni in kardiovaskularni problemi),
ki Se dodatno povecajo prizadetost
obolelega.

Osnovni  namen rehabilitacijskega
programa je obolelega in njegovo
druzino voditi skozi obolenje in ga na-
uciti Ziveti polno Zivljenje z boleznijo.
Prvi korak je vsestransko informira-
nje obolelega in druzinskih ¢lanov o
naravi bolezni, ter postopno prilaga-
janje in sprejemanje bolezni, najvec-
krat glede na dogodke, ki se pojavijo
z razvojem obolenja. Pri nacrtovanju
zdravljenja oziroma kompleksne skrbi
za posameznega bolnika, je potrebno
natan¢no poznati njegovo funkcijsko
stanje in njegove preostale sposob-
nosti. Obolelega in druzino posku-
samo usmeriti v kar se da normalno
Zivljenje in izkoris¢anje ostalih nepri-
zadetih potencialov, v prvi vrsti so
to dobre intelektualne sposobnosti
obolelih. Glede na to, da so te bolezni
zaenkrat $e neozdravljive in v vecini
primerov nezadrzno napredujejo, je
prvi cilj pri obravnavi upocasnitev
upadanja funkcijskih sposobnosti in
poucevanje obolelega, kako se da
uspesnejse in kvalitetnejse Ziveti z
boleznijo.

m S kvalitetnim rehabilitacijskim progra-

mom lahko vzdrzujemo psihofizicne
sposobnosti obolelega, kvaliteto Zi-
vljenja ter preprecujemo ali vsaj zadr-
Zujemo nastanek telesnih deformacij.
Napredek v neinvazivniventilacijis po-
zitivnim tlakom je pomembno zmanj-
sal dihalne zaplete. Sr¢na prizadetost,
ki je pri dolo¢enih oblikah ZMB huda,
ponavadi dobro odgovori na medika-
mentozno terapijo. Programi aktivne
vadbe, vzdrZevanja gibljivosti sklepov
in oprema z ortozami lahko podalj$ajo
obdobje samostojne hoje. Nepomic-
ni oboleli pa so s pomocjo sodobnih
resitev podporne tehnologije manj
odvisni od tuje pomodi, pri bivanju v
domacem okolju bolj samostojni in
varni, bolj vklju¢eni v socialno okolje,
izobrazevanje in delo.

Aerobne vaje proti submaksimalnemu
uporu ali vaje proti manjsemu uporu
z velikim Stevilom ponavljanj. Zelo

e

Zelo primerna aerobna vadba je plavanje.

primerna aerobna vadba je plavanje.
Plavanje oziroma gibanje v vodi je pri-
merno v vsakem obdobju bolezni, pri
razli¢nih stopnjah prizadetosti.

Vaje proti uporu se izvajajo za manj
prizadete, posebej antigravitacijske
misice (Ce je zactetna moc treniranih
misic vecja kot 15 - 20 % normalne
vrednosti za tiste misice).

Pri izvajanju aktivnih vaj naj bi prislo
do vedje kontrakcije kot 35 % maksi-
malne hotene kontrakcije.

Ko oboleli niso ve¢ sposobni aktivne
vadbe, je potrebno redno izvajanje
aktivno asistiranih in pasivnih vaj. S
pomocjo le-teh vzdrZzujemo integrite-
to sklepov in mehkih tkiv, zadrzujemo
razvoj kontraktur, izboljsamo cirkula-
cijo in ugodno vplivamo na bolecino.

Vadba hoje (ob pomodi, po neravnem
terenu, v vodi, s pomocjo ortoz, ber-
gel, hodulj, itd.).

® \adba koordinacije.

= Vadba ravnotezja.




Previdnost: Pri hitro napredujocih
obolenjih kot sta Duchennova misicna
distrofija (DMD) in amiotroficna lateral-
na skleroza (ALS) je prisotna aktivna de-
generacija misic in po intenzivni aktivni
vadbi lahko pride do preobremenjenosti

misic in misi¢nih poskodb.

Opomba: Plavanje kot obliko aktivne
vadbe smo zelo uspesno vkljucevali v pro-
grame obnovitvene rehabilitacije v Izoli od
vsega zacetka obravnave obolelih v okviru
obmorske obnovitvene rehabilitacije v Izoli.
Z obolelim je v vodi po potrebi ves cas re-
Sevalec iz vode in ga aktivno varuje, fiziote-
rapevti pa v vodi (morje, bazen) z obolelimi
izvajajo vadbo. Rezultat dolgoletnega tovr-
stnega uspesnega dela je knjiga “"Plavanje
in druge oblike gibanja distrofikov v vodi’,
ki je izsla v letu 2009. V knjigi tako oboleli
kot negovalno in terapevtsko osebje, naj-
dejo pregled plavanja in drugih oblik gi-
banja distrofikov v vodi z vseh vidikov, od
posebnega nacina prihoda in izhoda iz
vode, posebnih nacinov plavanja oziroma
vzdrzevanja in menjavanja poloZaja telesa
vvodi, do zelo specificnih nacinov potrebne
pomoci. Pred kratkim je Drustvo distrofikov
Slovenije izdalo tudi priro¢nik za plavanje
distrofikov »Tudi jaz sem sposoben plavati.
(Obe publikaciji lahko distrofiki dobijo na
Drustvu distrofikov).

® Aktivna vadba za mo¢ in vzdrZljivost
dihalnih misic skozi vsa obdobja bo-
lezni. Izvajamo aktivne vaje za inspira-
torne in ekspiratorne misice, s poudar-
kom na inspiratorni vadbi. Lahko tudi
petje, igranje glasbenih indtrumentoy,
potapljanje, itd.

= Pri obolelih v napredovali fazi bole-
zni ali pri tistih pri katerih so prisotne
dolocene respiratorne komplikacije
izvajamo vadbo inspiracijskih misic v
kombinaciji z izmenjujo¢im se pocit-
kom dihalnih misic, tako da je oboleli
za ta Cas priklopljen na respirator.

® S terapijo s hiperinflacijami pri¢cnemo
preden vitalna kapaciteta (VC) pade
na 50 do 60 % referen¢ne vrednosti.
Insuflacije lahko izvajamo z IPPB na-
pravami, prenosnimi respiratorji, in
- eksuflatorji ali z glosofaringealnim

Dihalne vaje v parku Doma dva topola.

dihanjem. Program hiperinflacij naj bi
izvajali 2 - 4 krat na dan in vpihovani
volumni naj bi se vecali.

Se bolj u¢inkovito kot insuflacije sa-
me, pa je ti« kopicenje zraka«. Da bi
to dosegli, obolelemu naroc¢imo, naj
poskusa sprejeti dva ali ve¢ mehansko
posredovanih vdihov brez izdihavan-
ja, tako da zadrzi ¢im vec zraka pri za-
prtem grlu. Na ta nacin se zrak prebije
do slabse ventiliranih predelov pljuc.

Perkusija bolnikovega prsnega kosa in
drenazni poloZaji: perkusijo izvajamo
z ritmi¢nim udarjanjem s pokrcenimi
dlanmi ali z delovanjem mehanskega
vibratorja na prsni kos obolelega. Po-
leg tega je zaZeleno postavljati bolni-
ka v drenaZne poloZaje.

Roc¢no podprto kasljanje: pri obolelih
z VC manjso od 1200 do 1500 ml naj
bi predhodno izvedli globoko meha-
ni¢no insuflacijo.

Insuflator-eksuflator: najbolj ucinko-
vita mehani¢na pomo¢ za Ccis¢enje
izlo¢kov dihalnih poti (insuflacija s
pozitivnim tlakom, ki ji sledi poljubno
nastavljiva eksuflacija z negativnim
tlakom, kar izvajamo preko aneste-
zijske maske ali trahealne kanile. Za-
Zelena tlacna razlika je okoli 80 cm
H,O. Pojavi se v manj kot 0,1 sekunde
in lahko traja 1,5 do 3 sekunde. To je
se posebej pomembno za obolele z

deformacijami prsnega kosa, pri kate-
rih je ro¢no podprto kasljanje, zaradi
deformacij, manj ustrezno.

= Menjavanje polozaja: zelo ucinkovita
in preprosta metoda za prevencijo
retence plju¢nih izlo¢kov je pogosto
menjavanje polozaja bolnika, tako
podnevi kot ponoci. Med respiratorni-
mi infekti naj bi obolelega obracali na
eno uro ponoci, ¢ez dan pa naj bi bil
vsaj nekaj ur v sedec¢em polozaju.

Opomba: Dihalna obravnava obolelih z
ZMB se je bistveno izbolsala z uvedbo asi-
stirane ventilacije.

® Rocno raztegovanje kontraktur.

® Raztegovanje kontraktur s pomocjo
mehanskih pripomockov (patentirana
naprava Zupan 1989).

m Aplikacija toplote v terapevtskem smi-
slu se pogosto uporablja v povezavi z
raztegovanjem kontraktur, kot tudi za
lajsanje bolecin.

= Stoja in hoja ob opori.

® Stojain hoja s pomocjo opornic (orto-
za za koleno, glezenj in stopalo, visoka
ortoza za stojo in hojo s pomicnima
plos¢ama — swivel walker).

® Stoja v stojki ali nagibni mizi.

® Kjrurska obravnava kontraktur je indi-
cirana v zelo redkih primerih, v glav-



nem pride v postev le pri bolnikih z
dedno nevropatijo (HMSN).

Opomba: Raztegovanje kontraktur je po-
trebno izvajati veckrat preko dneva. Oboleli
naj bi bili v pokoncnem poloZaju vsaj nekaj
ur dnevno.

Rocno raztegovanje kontraktur na fizioterapiji.

m Aktivne vaje za krepitev in vzdrzeva-
nje simetrije hrbtnih misic.

m Aktivne vaje za trebusne misice.
® Dihalne vaje.

® Jcenje pravilnega sedenja (kifoti¢na
drza naj bi pospesila nastanek skoli-
oze, nasprotno pa naj bi vzdrZzevanje
ledvene ekstenzije - lordozni vzorec
sedenja, preprecilo oziroma upoca-
snilo napredovanje krivine).

® Zagotovitev pravilnega sedenja na
vozi¢ku (adaptacija sedezne enote).

® Oprema z ortozami za hrbtenico —
stezniki (predvsem pri povsem pasiv-
nem sedenju za zmanjsanje bolecin;
sicer je potrebna previdnost zaradi
“‘oklepnega” delovanja ortoze).

® Najbolj ucinkovit nacin obravnave
skolioze je operativna zatrditev hrbte-
nice. Ta naj bi bila napravljena preden
primarna krivina preseze 25° in VC
pade pod 50%. Ce je krivina hrbte-
nice vec kot 40° je uspeh operativne
zatrditve manjsi (javascript:showcon
tent(active' references')). Pri obole-

lih s tistimi oblikami ZMB, pri katerih
se skolioza razvija zelo hitro, torej pri
DMD in spinalni misi¢ni atrofiji tip 2
(SMA?2), je potrebno hrbtenico zatrditi
Ze zgodaj, pri krivinah med 10 in 20°
po Cobbu.

® Fizikalno terapevtske metode (TENS,

diadinamski in interferencni tokovi, ul-
trazvok, krioterapija, terapija s toploto,
masaza, pasivno razgibavanje, itd).

Medikamentozna terapija:

- nociceptivna bole¢ina: analgetiki
in  nesteroidni antirevmatiki, pri
obolelih z ALS pa tudi opiati zaradi
ugodnega ucinka na spasti¢nost, di-
spnoe in obcutek lakote.

- nevropatska bolecina: tricikli¢ni an-
tidepresivi, nekatera antiepileptic-
na zdravila, antidepresivi z dvojnim
uc¢inkovanjem, lidokainski obliZi in
redko opiati. Pri uporabi opiatov je
potrebno spremljati  respiratorne
funkcije. Kanabinoidi (marihuana)
SO primerni za uporabo predvsem
pri obolelih z ALS. Povzrocajo anal-
gezijo, misi¢no relaksacijo, bron-
hodilatacijo, zmanjsano produkcijo
sline, povecanje apetita, itd. Poleg
tega imajo mocan antioksidativni
in nevroprotektivni ucinek, ki lahko
podaljsa celi¢no preZivetje, ne supri-
mirajo dihanja in so zato varnejsi od
opiatov.

- boleci krei: kinidinski preparati, kar-
bamazepin, gabapentin, baklofen in
tizanidin. Benzodiazepini (ali drugi
centralno delujoci misi¢ni relaksanti)
niso priporocljivi zaradi nevarnosti
supresije dihanja.

V vseh obdobjih ZMB je potrebno
redno spremljanje in vzdrZevanje pri-
merne telesne teZe. Potrebna je urav-
noteZena prehrana z dovolj beljakovi-
nami, vitamini in minerali. Pomemben
je tudi zadosten vnos tekocine.

Evalvacija, svetovanje in posegi za laz-
je poziranje (logopedska, dieteti¢na,
ORL obravnava, specificna zdravstve-
na nega).

V poznih obdobjih bolezni, predvsem
DMD, ALS in SMA2 lahko pride do
podhranjenosti, v prvi vrsti zaradi te-
Zav s poZiranjem. V teh primerih per-
kutana gastrostoma zelo olajsa vnos
zadostnih kalorij.

Drustvo distrofikov Slovenije - druze-
nje in izmenjava izkusenj z drugimi
obolelimi.

Oblikovati pravilen odnos do bolezniin
tudi odgovornost do lastnega zdravija.

Psiholog.

Socialni delavec.

Pri redkin ZMB otroske dobe je po-
trebna logopedska obravnava zaradi
jezikovno-govornih moten.

Velika vloga Drustva distrofikov pri
zaposlovanju distrofikov  (invalidsko
podjetje Birografika BORI).

Pripomocki za gibanje (hodulja, ustre-
zen vozicek, prilagojen avto).

Prilagojeno stanovanje in stanovanj-
ska oprema, ustrezni pripomocki za
presedanje, nego, itd.

Kontrola bivalnega okolja (odpiranje
ter zapiranje vrat in oken, telefoni-
ranje, upravljanje radija in televizije,
ogrevanja, prezracevanja, itd.).



® Upravljanje racunalnika (prilagojene
tipkovnice, miske, posebni programi).

® Alternativni nacini govora in sporazu-
mevanja.

Opomba: [zrednega pomena pri obolelih
7z ZMB je zagotovitev ustreznega sedenja
na vozicku. Oboleli mora na vozicku sedeti
vzravnano, kot v kolkih in kolenih mora biti
90°, roki morata biti na naslonih za roki in
nogina podnoZnikih s stopali v nevtralnem
polozaju. Cim ve¢ sestavnih delov vozic-
ka naj bi bilo poljubno nastavijivih (sedeZ,
hrbtni naslon, naslon za glavo, podnoZni-
ka, naslona za roki, itd). Pri teZje prizadetih
bolnikih, se za ¢im bolj pravilno sedenje na
vozi¢ku, na ogrodje vozicka pritrdi ve¢ obla-
zinjenih pelot glede na specificne potrebe
posameznika. Vecina obolelih je s pomocjo
omenjenih dodatnih pelot sposobna ustre-
zne drZe na vozicku brez steznika, drugi pa
za kontrolo drZe potrebujejo tako ustrezen
steznik kot se individualno prilagojene pelo-
te. Posebno pozornost pravilnemu sedenju
na vozicku je potrebno posvetiti otrokom z
ZMB, saj neustrezno sedenje lahko povzroci
nepopravljivetrajne posledice. Sodobnielek-
tromotornivozic¢kiimajo poleg elektricnega
pogona se stevilne druge elektricno vodene
funkcije: nagib sedezne enote in posebej
hrbtnega naslona, dvig podnoznikov, dvig
sedeZne enote, postavijanje uporabnika v
stojec poloZaj. Omenjene elektronsko vode-
ne funkcijske nastavitve vozicka omogoca-
Jjo pogosto spreminjanja poloZaja telesa pri
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Vidik psihosocialne rehabilitacije je medsebojno druZenje.

sedenju, kar je potrebno zaradi fizioloskih
potreb organizma in preprecevanja nega-
tivnih posledic pasivnega sedenja v vedno
istem poloZaju, poleg tega pa uporabniku
omogocajo boljso funkcijsko sposobnost in
boljse psiholosko pocutje ter bolj intenzivno
socialno vkljucenost. Elektricne nastavitve
poloZaja vozicka so zelo pomembne tudi z
vidika varnosti; nagib sedeZne enote vozic-
ka privoznji po klancu navzdol ali navzgor
zagotovi stabilnejsi poloZaj uporabnika in
bistveno vecjo varnost pred nagibi in pad-

ci. Poleg tega pa uporaba teh funkcij tudi
bistveno olajsa presedanje - prestavijanje
tako obolelemu samemu kot tudi osebi, ki
mu pomaga.

Drustvo distrofikov Slovenije je v zacetku
leta 2012 izdalo priroc¢nik »Pripomocki in
nacini pomoci za misicno obolele — distro-
fike«. Tudi ta priro¢nik lahko ¢lani dobijo na
Drustvu distrofikov.

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

Obmorska obnovitvena reha-
bilitacija v Domu dva topola
v Izoli tudi starSem nasih naj-
miajsih - distrofikov omogoca
druZenje in izmenjavo izkusenj.



V decembrski Stevilki »Mavrice aktivnega zZivljenjax sem opisala preskakovanje ek-
sonov, ki je namenjeno molekularni terapiji delecij in duplikacij pri Duchennovi mi-
i¢ni distrofiji (DMD). Ta prispevek pa obravnava molekularno terapijo nesmiselnih
mutacij (angl. nonsense mutations) pri DMD. Nesmiselne mutacije so prisotne pri

13% (1) dec¢kov z DMD.

Spominska fotografija s sre¢anja (od leve proti desni): prof. dr. Anton Zupan, predsednik drustva
distrofikov Boris Sustarsic, razvojna usklajevalka drustva Tea Cernigoj Pusnjak, socialni delavec
drustva Iztok Mrak, doc. dr. Marija Meznaric, predstavnica PTC Therapeutics Chérifa Levet, glavni
tajnik NSIOS-a Goran Kustura in dr. Paul Marcus, strokovni direktor PTC Therapeutics v Evropi.

V marcu 2014 sta v Drustvu distrofikov
predavala Chérifa Levet in dr. Paul
Marcus, strokovni direktor PTC The-
rapeutics v Evropi. PTC Therapeutics
je ameriska biofarmacevtska druzba
(www.ptcbio.com), ki razvija zdravila za
zdravljenje genetskih bolezni, raka in
infekcijskih bolezni. Substanca PTC124
ali Ataluren je namenjena tistim genet-
skim boleznim, ki jih povzrocajo nesmi-
selne mutacije. Nesmiselna mutacija
predcasno prekine nastajanje proteina,
nepopoln protein pa obi¢ajno ni funkci-

onalen in se hitro razgradi. Domnevajo,
da Ataluren deluje tako, da vzpostavi
»nadaljevanje branja« (@angl. read throu-
gh) zapisa za sintezo proteina (2). U¢inek
in mehanizem delovanja so proucevali v
Zivalskih poskusih (2,3) in v klini¢nih po-
skusih pri deckih z DMD (4), v katerih so
prikazali ve¢ distrofina v misici. Klini¢no
so ocenjevali u¢inek Atalurena v prvi vr-
sti s Sest minutnim testom hoje. S tem
testom dolo¢imo razdaljo, ki jo oseba
prehodi v Sestih minutah. Ucinek Atalu-
rena na sest minutni test hoje pri deckih

z DMD, ki so nosilci nesmiselne mutacije,
prikazuje diagram 1.

Na osi y je upad razdalje v metrih v raz-
licnih ¢asovnih obdobjih med 48. tedni
trajanja klinicnega poskusa. Upadi raz-
dalje so prikazani s srednjimi vrednostmi
in (&) standardnimi napakami. Na osi x
so ¢asovni mejniki v tednih. Zelena ¢rta
prikazuje skupino (57 deckov), ki je do-
bila celokupni dnevni odmerek 40 mg
Atalurena/kg telesne teZe, razdeljenega
na tri dnevne odmerke, 10, 10 in 20 mg/
kg telesne teZe. Modra ¢rta prikazuje sku-
pino (60 deckov), ki je dobila enkrat visji
odmerek, 80 mg Atalurena/kg telesne te-
7e, razdeljenega na tri dnevne odmerke,
20, 20 in 40 mg/kg telesne teZe. Siva Crta
prikazuje skupino (57 deckov), ki je preje-
la placebo. Decki, ki so jemali nizji odme-
rek Atalurena so imeli za 31.3 m manjsi
upad prehojene razdalje na $est minu-
tnem testu hoje v primerjavi s skupino,
ki je prejemala placebo, vendar razlike
niso bile statisticno znacilne (P = 0,0561).
Vigji odmerek Atalurena pa je ucinkoval
podobno kot placebo. Diagram je obja-
vljen z dovoljenjem dr. Paul Marcusa, PTC
Therapeutics.

Razlaga za neucinkovitost visjega odmer-
ka je zvonasta oblika krivulje odmerek —
ucinek (3). Dosedanji klini¢ni poskusi so
pokazali, da je uc¢inkovina varna (4,5). Je-
manje substance je enostavno, saj jo je
mogoce zauziti.

Trenutno poteka faza 3 klini¢nega po-
skusa z Atalurenom. Najvec centrov
je vklju¢enih v ZdruZenih Drzavah
Amerike, nadalje centri v Evropi, Juzni
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Diagram 1. Sest minutni test hoje pri deckih z DMD, ki so prejemali Ataluren v primerjavi s place-

bom. SN - standardna napaka.

Ameriki in Tur¢iji. Studija naj bi potrdila
ucinkovitost in varnost substance. Ker
je sistemska kortikosteroidna terapija
del priporoc¢enih standardov oskrbe za
DMD (6), so v to Studijo vkljuceni le tisti
decki z nesmiselno mutacijo, ki so tudi
zdravljeni s steroidi. Podrobnosti glede
vkljucitvenih in izkljucitvenih kriterijev
lahko najdete na spletni strani http://
clinicaltrials.gov/ct2/results?term=atalu
ren&Search=Search.

Ataluren ni registrirano zdravilo, je sub-
stanca v fazi preizkusanja. Njena ucinko-
vitost se v dosedanjih poskusih nakazuje,

ni pa dokazana. Komite za zdravila za
rabo pri ljudeh (Comittee for Medicinal
Products for Human Use - CHMP) Evrop-
ske medicinske agencije (European Medi-
cines Agency - EMA) bo ponovno proucil
zahtevo PTC Therapeutics po avtorizaciji
substance za trzenje.

Sestanka na Drustvu distrofikov Sloveni-
je so se udeleZili: predsednik drustva g.
Boris Sustarsi¢, sekretar g. lvo Jakovljevic,
socialni delavec g. Iztok Mrak, socialna or-
ganizatorka ga. Tea Cernigoj in zdravniki:
prof. dr. Anton Zupan, prof. dr. Borut Pe-
terlin in doc. dr. Marija Meznari¢. PTC The-

Chérifa Levet in dr. Paul Marcus na obisku v prostorih Drustva distrofikov Slovenije, skupaj z osta-
limi uglednimi predstavniki slovenskih zdravnikov specialistov; na fotografiji prof. dr. Borut Peter-
lin in doc. dr. Marija Meznaric. .

rapeutics je doc. dr. Mariji Meznari¢ omo-
gocil udeleZzbo na Forumu specialistov za
DMD v Frankfurtu, 08. aprila 2014.

Marija Meznaric,
Univerza v Ljubljani, Medicinska fakulteta
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Drugi vikend v aprilu je bilo vdomu Dva topola v Izoli posamicno Sahovsko prvenstvo
distrofikov Slovenije, ki se je odvijalo v veliki, lepo preurejeni jedilnici, kjer nam je
dobrodoslico izrekel predsednik drustva Boris Sustarsi¢. V imenu ZSIS je navzoce
pozdravil predsednik Damijan Lazar in poudaril, kako pomembno je tudi miselno
ustvarjanje ter dosezki in uspehi ¢lovekovega uma.

Visi udeleZenci prvenstva, skupaj se ga je udelezilo 19 Sahistov in 8 Sahistk.

Visak uspeh se zacne z Zeljo. Najprej si zaZelimo, potem deluje-
mo in ¢e smo delovali pravilno, nam uspe Zeljo uresniciti, da le
nismo merili previsoko. Tako je tudi pri sahu.

Igranje te igre je vrednota, ki odraza veli¢ino duha, razmisljanja,
znanja, spretnosti in vztrajnosti.

Zanimivo je opazovati tekmovalce, kako so Zeljni dokazovanja
in napredka. Pod prsti, kakor da jim figure oZivijo... Vsak je vir-
tuoz brez primere in pelje igro v svoje vode, da bi se povzpel
med svetle Sahovske zvezde. .. Njihove misli in nacrti na Sahov-
nici is¢ejo prostor in ¢as, da rastejo v prizadevanje, ki jih usmerja
naprej...

Moski razmisijajo.

Klepet pred naslednjim kolom.



Letos jo je sodniku Marjanu Butali zagodla Zenska triperesna
deteljica, saj so imele enako Stevilo tock in bile torej vse tri prve.
Zlata medalja pa je le ena. Treba je bilo izkoristiti vse dodatne
kriterije in tako dologiti vrstni red.

Moja sestra Helena o kraljevski igri pravi takole: »Sah ima tri dele:
ko upam, daimam prednost, ko v svojo prednost verjamem in ko Ze
vem, da bom kmalu zmagala ali izqubila.«

Katarina Urh

Sodnik Marjan je res natancen.

Podelitev priznanj in medalj v prenovijenih prostorih Doma dva topola
Izola.

Nasmejani zmagovalci (od leve proti desni) tretje uvrsceni Niko Cizek, drugi Grega Zargaj in zmagovalec Vili Hohnec. Med Zenskami je tokrat zma-
go slavila Mojca Susec, druga je bila Tatjana Strm¢énik, tretja pa Helena Urh (sestra avtorice sestavka).

15. 4. - Strokovno srecanje ob Svetovhem dnevu Pompejeve bolezni na Pediatri¢ni kliniki
(organizator Drustvo distrofikov Slovenije)

16. 4. - Konferenca o invalidskih podjetjih v Klubu Cankarjevega doma (organizator Zavod invalidskih podjetij Slovenije)

Vet o dogodkih boste izvedeli v 14. Stevilki MAZ-a.




Morda se je ob zakljucku leta pri udelezbi gostov, ki so se odlocili, da v novo leto
vstopijo na morju, nekoliko poznala recesija, vendar s svojo pestro ponudbo in prije-
tnim bivanjem v Izoli tudi tokrat niso razocarali. Vsi, ki so se praznovanja udeleZili,
so zatrdili, da so se vdomu pocutili izredno lepo, glede prijaznosti osebja in organi-
zacijske izvedbe spremljajocCih dogodkov pa so ponovno dezevale same pohvale.

Sicer pa prisluhnimo izjavam udelezen-
cev in si sami oglejmo zabelezene foto-
grafske utrinke, ki sta jih za objavo pri-
spevala ¢lana drustva distrofikov Andrej
Stegne in Andrej Kogovsek.

e
Nastjo Fijoli¢ in Anjo Krstinc je fotografski

objektiv ujel pri zaupnem Zenskem pogovoru.

Avtor fotografij Andrej Stegne je pove-
dal, da so se kljub nekoliko manj stevilni

udelezbi imeli lepo. Posebej je pohvalil
odli¢no hrano in izjemno vzdusje.

Tudi tekmovalnih aktivnosti v Sportnem
duhu med prazniki v domu ni primanjko-
valo. Gostje so se pomerili v igranju $aha
v dnevnem prostoru za druZenje.

i

Ales Zuc¢ko in Andrej Stegne igrata sah, An-
drej Kogovsek pa Alesu premika figure.

L.:.‘

Veselo na silvestrovo (iz leve proti desni): Ales Koman, Andrej Stegne in Andrej Odlazek.

Andrej Kogovsek, za njim Darinka Zagor-
Sek, v vlogi organizatorke silvestrovanja.

Andrej Kogovsek sicer dom v Izoli obi-
$¢e priblizno trikrat na leto, in ne samo
poleti v ¢asu obmorske obnovitvene
rehabilitacije. »Lahko recem, da sem se-
daj Ze »stalni gost« Doma dva topola,
saj prihajam v Izolo tudi za novo leto in
med prvomajskimi prazniki. Silvestrovati
v domu mi je Se posebej prijetno, ker se
malo umaknem tej nasi zimi, ki je v Lo-
gatcu obicajno kar mrzla, pa Se nekako
spremenim okolje, da se tudi s prijatelji
malo poveselimo. Drugace je pozimi pre-
ve¢ monotonol«, nam je z nasmeskom
zaupal svoje ustaljene navade.

Obema Andrejema se v imenu Uredni-
$kega odbora MAZ-a zahvaljujemo za
posredovano fotografsko gradivo in
dovoljenje za objavo v reviji. Vabljeni k
sodelovanju s svojimi utrinki tudi ostali
¢lani in prijatelji drustval

Uredni$tvo MAZ-a



Maks Lenart Cernel¢ je simpaticen in ustvarjalen tretjeSolec, avtor zmagovalnega
doodla in tako prvi Slovenec, katerega doodle je krasil spletni brskalnik Google. Na
natecaju »Doodle 4 Google« je namrecC v svoji starostni skupini od 6 do 8 let zma-
gal z risbo »Pravljicna dezela Slovenija«. Preprical je strokovno Zirijo in slovenske
uporabnike spletnega iskalnika Google.si ter »doodlerja« Briana Kaasa, Googlovega
spletnega oblikovalca in ilustratorja, in tako postal skupni zmagovalec vseh tekmo-
valnih kategorij. Na omenjeni natecaj je bilo prijavljenih kar 3000 del, sodelovalo je
220 slovenskih Sol, zato je Google na razglasitvi zmagovalca natecaja predal ek
Zvezi prijateljev mladine Slovenije v visini 3.000 EUR, s ¢imer je dogodek pridobil Se
humanitarno sporocilo. Nasega Maksa, sicer tudi distrofika, kot zmagovalca nateca-

ja predstavljamo v MAZ-u.

»Zivim v Ljubljani. Na rde¢em vozu sem jaz, okoli mene so ati in mami,
sosolci in prijatelji, s katerimi se igram. Narisal sem tudi nase Sportnike:
Tino, Primoza, Darkota, Roberta ..« razlozi Maks.

Ob srecanju z Maksom hitro ugotovim, da je ta decek res nekaj
posebnega. Njegovemu zvedavemu pogledu, ki daje slutiti,
da Zivljenje dejansko zajema z veliko Zlico, prav ni¢ ne uide.
Zaznava najsibkejse nianse, razkropljene drobce Zivljenja in iz
njih sestavlja celoto. Zanj je Zivljenje izziv, ki ga slika skozi bar-
ve, paleto najrazli¢nejsih odtenkov in skozi risbe sporoca svojo
identiteto. Njegove oc¢i me prebadajo z mesanico radovedno-
sti in nagajivosti, kot da bi hotele reci: »tukaj sem, sedaj pa me
vprasaj, kar te zanimal« Ko spregovori, potrdi moj obcutek, da
je pravi mali frajer, saj je paleta njegovih Stevilnih aktivnostiin
talentov tako zelo raznolika, da komaj dojemam. Ko njegova
mama Mateja raztegne po tleh njegove risbice, jih je toliko,
da prekrijejo celo dnevno sobo. Zmedena ugotovim, da sploh
ne vem, kje naj zatnem oz. kaj izbrati. Pa me iz zadrege resi
Maks, ki mi za¢ne pripovedovati o sebi.

Maks rad po¢ne ogromno stvari. To, da v svojem prostem ¢asu
rad riSe, sem sicer Ze lahko sklepala, nisem pa vedela, da je tako
zelo vsestranski: rad igra racunalniske in druzabne igrice, poslusa
glasbo, se potepa po muzejih in galerijah, hodi na izlete, ribari,
gleda risanke ali filme, pise pesmice in se uciigrati na magi¢no

flavto (magic flute). V 30li je njegov najljubsi predmet matema-
tika, ker na zabaven nacin resuje probleme. Ni¢ ¢udnega torej,
da je Ze tretje leto zapored uspesen na Vegovem tekmovanju iz
matematike, kjer je letos dosegel ¢isto vse mozne tocke! Skoraj
ni¢ manj ni uspesen na tekmovanju iz slovensc¢ine za Cankar-
jevo priznanje. Ko bo velik, si Zeli postati kemik. Sladkarij pa ne
mara: namesto sladice raje poseze po koscku kozjega sira.

Med njegovimi nacrti za prihodnost je potovanje v Nemcijo, saj
si zeli videti in doZiveti njihove gradove, el pa bi tudi v Afriko na
safari, ker ima zelo rad Zivali.

Ob mojem obisku je Maks $e vedno doma, kjer uspesno okreva
po prihodu iz bolnisnice. Zaradi spremenljivega vremena je ¢as
virusov in mikrobov, ki Maksa pogosto obis¢ejo. TeZave z diha-
njem ob gripi so ga tudi tokrat za nekaj ¢asa izolirale od sosolcev
in Stevilnih prijateljev, ki pa ga vseeno redno obiskujejo in z njim
vzdrzujejo stike. Zlasti Svit Krivic in Urban Bozi¢ sta njegova
najboljsa sosolca in prijatelja. Urban ga obiskuje tudi doma in
ga je predstavil svoji babici, ilustratorki Marjanci Jemec Bozi¢.
Gospa je Maksove risbe, pri ustvarjanju katerih ga je tudi spod-
bujala, nesla na revijo Ciciban, kjer so novembra objavili njegovo
»veli¢astno mesto« z zanimivo prostorsko razporeditvijo his. Na
vprasanje, kdo so $e njegovi prijatelji, mi vidno zaskrbljen hiti na-
Stevati: Samo JAPELJ, sosed Urban, Tilen Zupanc, Vasja, Pablo,
Kanisaja, Dasa, Ana, Masa, Jus, Ivona.. .. Boji se, da koga od njih ne
bi pozabil nasteti, »ker to res ne bi bilo lepo«. Prijateljstvo z vrstni-
ki mu izredno veliko pomeni. V¢asih skupaj tudi kaksno uspicijo!
AljaZ je v resnici majhen, na sliki Pravljicna Slovenija pa med vse-
puberteti. Ponosno pove, da je ¢lan bratovscine starejsih fantov
iz naselja, s katerimi se izredno dobro razume, vec pa Zal o brato-
v3¢ini ne sme izdati, ker je to posebne vrste zaveznistvo.

Podobno zaveznistvo dozivlja tudi v 3oli, kjer je v svojem razre-
du enakopraven ¢lan skupine so3olcev. Medtem ko Urban in



Svit igrata kosarko, Maksa povabita za sodnika in vsi se v svo-
ji vlogi dobro znajdejo. Maks je ponosen na svojega prijatelja
Sama Japlja, ki zelo dobro igra klavir in je zaigral na otvoritvi
razstave njegovih risbic na URI Soca in na otvoritvi razstave v
Cankarjevem domu na Vrhniki.
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Vabilo z likovne razstave ob Dnevu otroka v Zavodu Ivana Cankarja
Vrhnika z naslovom »Bori se do konca svojega Zivljenjas, november
2012.

Zasluge za Maksov razgiban vsakdan nosita prav gotovo ravna-
teljica OS5 Majde Vrhovnik v Ljubljani Mateja Urbanéi¢ Jelo-
vsek in Maksova razrednicarka Barbara Blaj, ki v medseboj-
nem povezovanju in sodelovanju vidita le pozitivne koristi. Prav
slednja je »zakrivila« Maksovo sodelovanje na zmagovalnem
natecaju, saj jim je dala za neobvezno domaco nalogo kar ri-
sanje logotipa za spletni iskalnik Google na temo Slovenija in
jaz. »Doodle« sicer v prostem prevodu pomeni »¢ackac. Za do-
koncanje risbe je Maks potreboval dobrih deset ur, za delo pa
je porabil dva dni. Ceprav je $e majhen, mu vztrajnosti nikakor
ne manjka!

1

Maks: "Ko je bila naloga 5. decembra 2013 konc¢ana, sem bil zadovoljen,
kljub temu, da se je mami jezila, zakaj moram delati zadnji trenutek in
toliko ¢asa naenkrat, ker sem potem utrujen”.

Maks rise Ze od nekdaj, pravi da odkar se zaveda sebe. Kadar
je bolan, rise mikrobe, »steptane mikrobe v neprebojnih poso-

dah«, bele krvnicke, antibiotike, drugace pa najraje rise bojevni-
ke, hise, stroje, dogajanja okoli sebe in zraven se v njegovi glavi
rojevajo prave domisljijske povesti. V€asih se mu v glavi porodi
povsem domisljijska ideja in potem to naride. Ena taksnih je ris-
ba letal sani, kot si jih je sam izmislil. Narisal je dve vrsti letal
sani: s kabino in brez kabine. »Tista brez kabine so pocasnejsa
od tistih s kabino.«

Letala sani.

Rise veliko, ker se takrat pocuti zelo dobro in pri tem izjemno
uziva. Rise, kadar ima ¢as in predvsem tisto, o cemer razmislja,
kar vidi na televiziji, na svetovnem spletu, na izletih, v 3oli, skrat-
ka na raznih krajih, ki jih obis¢e sam ali v spremstvu starsev, ki
ga zelo podpirajo. Rise vsak dan in to ni odvisno od njegovega
razpoloZenja. V skladu z razpoloZenjem se spreminjajo le teme
risbic in barve, ki jih pri risanju uporablja. Najrajsi rise s flomastri.
Pogosto si ob risanju tudi zapoje.

Naloga, ki so jo dobili v 3oli, se mu je takoj zdela zanimiva. Dol-
go je razmisljal in brskal po internetu, kjer je pregledal slike in
znamenitosti cele Slovenije, nato pa upodobil podoZivljanje
vsega, kar ga obdaja: pravljicno dezelo Slovenijo z morjem, son-
cem, gorami, Triglavom, rekami, gozdovi, medvedom, pticami,
najstarejso trto, kolesom, Bledom, pletno, Piranom, kurentom,
kapniki, ultra lahkimi letali, Ljubljano, Mariborom ... Risbo spre-
mlja zgodba. Vsaka figura, vsak detajl na risbi ima svoj pomen.
Rdeca nit risbe so lepote in znamenitosti Slovenije, zgodovina
in sedanjost, no¢ in dan, zima in poletje... vse se prepleta, vse je
povezano med seboj.

Vsekakor iziemno inovativna ideja za tretjesolca, ki je razvil po-
sebno risarsko tehniko: kadar ne doseZe lista, ga obraca okoli
in »rise na glavo«. Pogled na svet z obratne perspektive najbrz
le Se podZiga ustvarjalno energijo, zato je nagrada nedvomno
priromala v prave roke.

Maks ponosno pove, da je za nagrado dobil majico, racunalni-
sko tablico, Solo slikanja Angles Art pri slikarki Ani Mariji Krusi¢
in sloncka od tete Jane. Ker je zmagal u¢enec iz njihove 3ole, je
1000 EUR nagrade ob njegovi zmagi prejela tudi sola. Od rav-
nateljice je za spomin dobil knjigo Cisto kratka zgodovina skoraj
vsega (avtor Bill Bryson) s posebnim posvetilom, podarili pa so
mu tudi spominski plakat, ki je njemu v ¢ast visel v Solski avli.
Risbe vseh tridesetih finalistov so bile razstavljene v Mestnem
muzeju v Ljubljani, sicer pa je ves natecaj letos prvi¢ potekal



pod okriliem Ministrstva za izobraZevanje, znanost in $port. Nje-
gova zmagovalna fotografija je 23. januarja krasila spletno stran
Googla. Za Maksa so si presenecenja kar sledila, saj je bil na Valu
202 najprej izbran za ime tedna, kasneje pa celo meseca janu-
arja, hkrati pa so se zanj zaceli zanimati Stevilni slovenski mediji.
»Nagrade sploh nisem pri¢akoval,« mi zaupa, »ko pa sem zma-
gal, je bil obcutek nepopisen. Tako dobro je bilo, da se sploh ne
da opisati z besedamil«

Tudi v uredni$tvu MAZ-a Maksu ob njegovem uspehu &estita-
mo in mu Zelimo Se veliko tako iziemnih nepopisno ustvarjalnih
trenutkov! Zanj pa bomo lahko vsi skupaj ponovno navijali $e
konec leta, ko bodo na Valu 202 izbirali ime leta.

Vesna Veingerl

Maks L. Cernelé; BORI SE DO KONCA SVOJEGA ZIVLIENIA
s - & R ETep
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Boj med belimi krvnickami in mikrobi: »....poglej, prihajajo mikrobi.
Najveckrat napadejo ob zarji, lahko pa katerikoli del dneva. Levkoci-
ti in trombociti so vedno pripravijeni, ko zaznajo napad, se zbudijo.
Heroj levkocitov je skoraj neunicljiv. Ima skornje, mehiski klobuk, pi-
stolo, obleko, je kot kavboj. Premagata ga lahko le dva misi¢asta in
zelo pametna mikroba. ... Hej tovarisi, pod orozje vsi, tujec mora iz
nase zemlje.«

SANJE MAKSOVEDA

Maksoved sem fant od fare.
Visako no¢ sanjam izza omare.

Maksoved sem sam doma,
odsel sem za devet gora.
Srecal tam sem viteza

in z njim odjezdil do neba.

Skupaj sva se odpravila do zmaja Tolovaja
in se z njim tri dni bojevala.

Potem sva ga premagala

in slavna po vsej dezeli sva bila.

Po zmagi sva sla na slano jed,

ker jaz Maksoved sem slanosned.
Jaz res sem korenjak

nihce na svetu mi ni enak.

Potem sem zmagal Se v basanju

na slavnem tekmovanju.

Z vitezom sva se pripravila na nove zmage
in $la skupaj v bitke slavne.

A, ura zal prehitro zazvoni
in me ob osmih prebudi.
V Solo odhitim,

kjer prvo uro zamudim.

Visi mislijo, da jaz se rad u¢im,
v resnici hitro vse postorim,
da lahko potem na igrice odhitim.

Ko zvecer utrujen sem za tri,
se ulezem v posteljo in si rjuho povlecem cez oci.

Maks, november 2013

General Maks, avtoportret, januar 2014.



ALBATROS

Belo-¢rne krila,
ki tezko bi se skrila,
to je velik ptic,
ki kisik tepe kot bic.

Na otoku je Zivel

in rad ribe jel.

Albatroske so ga obc¢udovale,
kot bi zmagal veliki finale.

Maks, november 2013

MOJIH OSEM LET

Jutri bo lep dan,

ker imel bom rojstni dan.
Osem let bom star

in dobil bom lepi dar.

Imel se bom prijetno,
igral se bom s pletno.
Imel se bom lepo,
ker jedel bom slano.

Ata iz sluzbe
prisel kmalu bo
in to zares zabavno bo.

Maks, 7. oktober 2013

RAZSTAVE:

B OS Majde Vrhovnik, Ljubljana,
konec Solskega leta 2011/12 (na
pobudo razrednicarke Andreje
Pecnik in vzgojitelice Andreje
Brus)

B Galerija URI Soca, oktober 2012
(na pobudo dr. Hermine Da-
mjan); otvoritev je bila na Maksov
rojstni dan obogatena z bogatim
programom

B Zavod Ivana Cankarja, Vrhnika,
november 2012 (na pobudo mag.
Tatjane Oblak Mil¢inski)

B Cankarjev dom, Ljubljana: na
prireditvi Igraj se z mano, 5.2.2013,
razstavljena njegova risbica (na
pobudo Vanje Sustersic)

B Pediatricna klinika Ljubljana,
aprila 2014 (na pobudo dr. Ma-
rine Praprotnik) razstava je na
ogled od 15.4.2014

Prva konstitutivna seja Sveta za invalide Republike Slo-
venije je letos potekala vznamenju izvolitve in potrjeva-
nja mandatov clanov Sveta ter sprejetja Pravil delovanja.
Predsednik je postal Dane Kastelic, prvi podpredsednik
pa Boris Sustarsic, oba iz vrst predstavnikov invalidskih
organizacij. Poleg njiju sta bili izvoljeni Se dve podpred-
sednici: Lea Kovac kot predstavnica strokovnih institu-
cij in Dragica Bac kot predstavnica Vlade RS.

Svet za invalide RS je kot neodvisen tripartitni organ ustanovljen na podlagi 28. ¢lena Za-
kona o izena¢evanju moznosti invalidov. Clani Sveta so predstavniki reprezentativnih in-
validskih organizacij, predstavniki strokovnih institucij s podrocja invalidskega varstva ter
predstavniki Vlade RS. Do izteka mandata je v skladu z 42. ¢clenom Zakona o izenacevanju
moznosti invalidov naloge opravljal leta 1996 ustanovljen Svet Vlade RS za invalide.

Med prednostnimi nalogami novoustanovljenega Sveta je dosledno izvajanje Konven-
cije OZN o pravicah invalidov med sodrZavljani in na vseh ravneh druzbene ureditve.
Na ravni drzave je ¢im prej potrebno sprejeti ustrezno drzavno invalidsko politiko ter Se
naprej omogocdati stabilno financiranje invalidskih organizacij preko Fundacije za finan-
ciranje invalidskih in humanitarnih organizacij Slovenije (FIHO). Iziemno pomembno je
zagotoviti ustrezno zakonodajo s poudarkom na pozitivni diskriminaciji na podro¢ju
zdravstvenega in socialnega varstva za vse slovenske invalide, ob tem pa mora Svet za
invalide obravnavati vse zakone, ki so posredno ali neposredno povezani z invalidi in
nastopati kot posvetovalno telo o vseh vprasanjih drzavne invalidske politike.

Polje delovanja Sveta za invalide je kot vidimo zelo Siroko in tudi zahtevno. Vsem izvo-
lienim Cestitamo in jim Zelimo veliko uspehov pri premagovanju ovir na poti uresnici-
tve zastavljenih ciljev!

Vesna Veingerl

Sestava Sveta za invalide RS (od leve proti desni): Dane Kastelic, Lea Kovac, Dragica Bac in Boris
Sustarsi¢. (foto vir: http:/www.mddsz.gov.si/nc/si/medijsko_sredisce/novica/article//7348/ [do-
stopno; 17.3.2014])



Cas teCe, meseci se obracajo in mi gremo
s Casom naprej. Miastenikom se ves &as
dogaja. Imamo zelo Zivahen forum, se
Zivahnejsa je skupina za samopomoc na
druzabnem omrezju Facebook. Izmenja-
vanje izkusenj, vsakdanji klepeti in tudi
Sale so Ze nasa stalnica. Forum in skupina
Stejeta vse vec ¢lanov, pogosto se nam
pridruZijo tudi ¢lani iz bivse Jugoslavije.
Tako se je rodila ideja, da se ustvari Se
skupina »MIASTENIJA GRAVIS BALKAN,
ki tudi Ze uspesno deluje in glede na
vecje ¢lanstvo oseb z Miastenijo gravis
si lahko izmenjamo 3e ve¢ izkusenj (link
je: https://www.facebook.com/groups/
mijastenijagravissrbija/).

V februarju smo se nekateri tudi osebno
srecali na kosilu in druzenju v Gostilni Jur-
man v Ljubljani. Lepo je srecati Ze stare
znance, ki jih marsikdo izmed nas pozna
Ze kot sotrpine iz Nevroloske klinike, e
lepse je spoznati nove ¢lane in njihove
partnerje ali otroke. Ja, Miastenija gravis
je Ze takSno obolenje, kjer podpora naj-
blizjih (partnerjey, otrok, starsev, sorodni-
kov in prijateljev) zelo veliko Steje. Brez
njih bi bilo nase Zivljenje in nase aktivno-
sti velikokrat zelo okrnjene.

Poleg druzenja in izmenjave mnenj pa
smo si zastavili tudi projekte, ki jih za-

Utrinki s srecanja v gostilni Jurman.

Zenska sestava Odbora miastenikov — slika je nastala ob prijetnem druzenju.

Cenjamo pocasi uresnicevati. Trenutni in
nas najpomembnejsi projekt je posodo-
biti knjizico o Miasteniji gravis. Pogovori z
avtorico prejsnje knjizice dr. Vido Guna
Ze potekajo in upamo, da bomo uspeli
najti skupni jezik.

Druga zelo pomembna zadeva je nase
prizadevanje za izboljsanje oskrbe z ne-
katerimi zdravili za Miastenijo gravis v
Sloveniji. Vse prepogosto se je namrec

zacelo dogajati, da za krajsi ali daljsi ¢as
katerega od zdravil zmanjka in nam ni
dostopno, ¢eprav ga nujno potrebuje-
mo. Glede resitve tega problema smo Ze
v pogovorih z Lekarno UKC (gre za zdra-
vilo Mytelase), z enim od nevrologov na
Nevroloski kliniki v Ljubljani (dr. Viktor
Svigelj) in s Kemofarmacijo. Zeleli bi tu-
di, da bi bilo zdravilo Mytelase dostopno
v vseh bolnisnicah po Sloveniji. Trenutno
je samo v UKC Ljubljana in obcasno v
UKC Maribor.

Snujejo pa se tudi Ze plani za naprej. Na
zadnjem predavanju za miastenike je odli-
¢en predlog podal gospod Lojze Oblak.
Predlagal je, da bi se miasteniki lahko me-
secno srecevali in si s tem pomagali. Tu
bomo za pomoc¢ zaprosili nase Drustvo
distrofikov Slovenije, predvsem v smislu
zagotovitve prostora za ta srecanja.

Leto je e dolgo, ¢asa za uresnicitev pla-
nov e dovolj. V prihodniji stevilki MAZ —a
pa upamo, da vas bomo Ze lahko obve-
stili o uspesni realizaciji trenutno zacrta-
nega in prav tako o novih nacrtih.

Do takrat pa ¢im lepse prezivite to po-
mlad in pridruZite se nam na forumu in
skupini.

Darja Pugelj



Novinarje od nekdaj zanimajo zgol; tragi¢-
ne, srhljive, dramati¢ne ali kako drugace
Custveno nabite zgodbe, saj le taksne pri-
tegnejo publiko in medijskim hisam prine-
sejo dobicek, drznim porocevalcem pa Ze-
leno slavo oz. prepoznavnost. Novinarstvo
je Cetrta veja oblasti, ker se uredniska politi-
ka tesno prepleta s politicnimi usmeritvami
v drzavi. Zakaj bi bilo pri nas kaj drugace?

Ze kot studentka sem se ukvarjala z vpra-
sanjem, kako invalide v medijih narediti
bolj, oz. zares prepoznavne? Ne z vidika
v srce parajocih senzacionalnih zgodb,
temvec kot enakovrednih posameznikov
nase druzbe. Dr. Rieser je pod okriljem
Evropskega inv. foruma (EDF) to podrocje
preuceval skozi risanke ter ostalo medijsko
produkcijo. Zaznal je specificen medijski
vpliv na ustvarjanje javnega mnenja o in-
validnosti, kajti invalidi so ve¢inoma Ze v
risankah prikazani »drugace« (kot prikazni,
zlobni, revni ipd)). Vsakdanja praksa Zivlje-
nja in dela invalidov prikazuje druga¢no
sliko, javnosti pogosto skrito, kajti medij-
sko porocanje je najveckrat interpretirano.
Kadar vendarle zasledimo kaksno zgodbo,
je to navadno socutje zbujajoca pripoved
o »tezkem Zivljenjuk, skoraj pa ne po-
mnim zgodb (razen relativno redkih, bolj
ali manj povezanih s Sportom invalidov),
ki bi predstavljale pogum, sposobnosti in
zagnanost stevilnih invalidov. Ne poznam
jih malo, ki lahko za svoje Zivljenje dejan-
sko recejo, da so uspeli!

Ce pogledamo druzbeno malo sirse, ali
obstaja sploh kaksna druzbena vloga, ki
je invalid ni sposoben odigrati? Stereoti-
pna prepri¢anja in vnaprejsnje vredno-
stne sodbe pustimo za trenutek ob strani.
Stopnje invalidnosti so res razli¢ne, toda
ustrezne tehni¢ne in druge prilagoditve
omogocajo posameznikom izobrazeva-
nje in kasnejse opravljanje svojega pokli-
ca na prilagojenem delovnem mestu. Ob
delu so vkljuceni se v razne druge prosto-
voljne aktivnosti. Po kon¢anem delovniku
se glede na izbiro Zivljenjskega stila znaj-
dejo 3e v vlogi partnerja, starsa, prijatelja
ipd. Zavzemajo torej vse sfere obicajnega
Zivljenja, kombinirajo in opravljajo »nor-
malne« Zivljenjske funkcije. Zakaj se torej
dogaja, da kot taksni v medijih niso slisani
in ostajajo prezrti, 0z. zgolj v pasivni vlogi?

Ali pa se o njih poroca in se jih izpostavlja
le v vlogi invalida; kot da o ostalih temah,
ki z invalidnostjo niso povezane, ne bi bili
»sposobni« imeti svojega mnenja.

Zagotovo vpliva na potek Zivljenja tudi
osebnost, a vioge okolja nikakor ne bi za-
nemarila. Dejstvo je, da se invalid v vsak-
danjem Zivljenju sooca z malo vedjimi iz-
ziviin Ce za vse velja, da imajo vcasih slab,
drugic¢ pa dober dan, se predvideva, da je
invalidov dan vedno slab. Torej je naloga
okolja ustvarjati mehanizme, ki mu bodo
v pomoc¢ pri premosc¢anju tezav, na tem
mestu pa ustaljena praksa preprosto za-
taji, saj se pretezno navajajo razlogi, zakaj
nekaj ni mogoce doseci (prikrita negativ-
na stalid¢a). Zaposlovanje invalidov se e
vedno preveckrat ocenjuje kot humanitar-
no dejanje in zanemarja se dejstvo, da so
invalidi ob primerniizobrazbiin z ustrezni-
mi prilagoditvami delovnega mesta prav
tako produktivni. V sedanjih slovenskih
razmerah je kvotni sistem pri zaposlova-
nju invalidov izrazito pozitivni ukrep, ki v
medijih nima pravega odmeva. Enako je
za invalidski podjetji Birografika BORI in
Dom dva topola: obe podjetji sta primera
dobre prakse pri vsestranskem aktiviranju
distrofikov z najhujso obliko invalidnosti.

Zaradi oblike invalidnosti so distrofiki med
invalidi najbolj obcutljivi za vecanje slo-
venske revicine. Kreenje finan¢nih sred-
stev, tudi Drustvo distrofikov Slovenije se
namrec¢ sooca s 30% znizanimi prinodki v
primerjavi s preteklimi leti, neizprosno vpli-
va tako na obseg kakor na kvaliteto storitev
za distrofike, kajti tudi izvajanje specificnih
posebnih socialnih programov je v seda-
njih okolis¢inah omejeno. Ob tem pa se v
javnosti ves ¢as zavajajoce pojavlja naspro-
tna trditev, ¢e$ da imajo invalidi prevec de-
narja oziroma z njim ne znajo razpolagati,
s ¢imer se neposredno upravicuje zmanj-
danja javnega denarja za invalidske organi-
zacije, ki ga je drzava uvedla s sprejetiem
strokovno neutemeljenega 10% davka od
prodaje loterijskih sreck. Zivljenjski interes
vseh invalidov je, da se obseg javnega
denarja ne kr¢i in se ponovno vzpostavi
prvotno stanje. Zalostno je, da se nekateri
distrofiki ne zavedajo velike moralne moci
drustva, saj ravno ohranjanje ugleda dru-
stva in drugih reprezentativnih invalidskih

organizacij vzbuja upanje, da se bo stanje
nekega dne zagotovo izboljsalo.

Visako zmanjsanje finan¢nih sredstev je si-
cer iziemno bolece za posameznika, a to
ne bi smel biti upravicen razlog za obre-
kovanja ali kakrSnekoli napade na lastno
drustvo. Vedno obstajajo tudi druge re-
Sitve (pomoc¢ raznih fundacij in humani-
tarnih organizacij, zbiranje prostovoljnih
prispevkov). Drustva in druge reprezenta-
tivne invalidske organizacije so vendarle
most do najrazli¢nejsih institucij, ki lahko
¢lanom olajsajo vsakdanje Zivljenje. Va-
sih ta most niti Se ni zgrajen, predstavlja
pa mozno resitev nastale zadrege. Najbrz
vsak clovek, ki se je Ze kdaj znasel pred
deroco reko ve, o ¢em pisemo: kadar sam
plavas proti toku, se bo$ najverjetneje
utopil prej kot ¢e uporabis most!

Najbrz je v teh neusmiljenih casih vsak-
danjega boja za preZivetje mnoge distro-
fike strah. V&asih je to Custvo mocnejse
od logi¢nega razmisljanja, ki bi ga bil v
normalnih okolis¢inah sposoben ¢lovek.
Zato ljudje najveckrat ubogajo nasvete
v prepricljivin pozivih, kako lahko nevtra-
lizirajo nevarnost (in s tem omilijo strah),
zaradi Cesar so Ze desetletja lahka tarca
propagande v medijih. Zlasti oglaSevalska
industrija rada izkoris¢a strah, ki se mesa
z mocnim obcutkom krivde, obZalova-
nja, odgovornosti ali celo kljubovanja, saj
taksen »Custveni koktajl« pogosto vodi
v predlagano akcijo ¢ustveno obarvane
medijske zgodbe s prizorom ogoljufane-
ga invalida, ki iS¢e pravice v svetu, ker mu
je njegova mati¢na organizacija ne nudi v
njemu pricakovanih okvirih. Ko pa se iz-
kaZe, da je objavljena zgodba pravzaprav
zanimivo skonstruirana, pa mediji poprav-
ka ne objavijo na primerljiv nacin. Ce se
vrnemo na zacetek, je odgovor jasen: po-
pravek ni dovolj atraktiven, ker iznici po-
pularno zgodbo. Zato je tudi do medijsko
obarvanih vsebin velikokrat potrebno za-
vzeti dolo¢eno stopnjo kriti¢cne distance.

Zelim vam toplo pomlad, ki naj vas odvr-
ne od medijsko skonstruiranih zgodb in
vas namesto njih preplavi s paleto pozi-
tivnih Custev ljubezni, pripadnosti, srece
in veselja do Zivljenja!

Vesna Veinger!



Davek na nepremic¢nine je bil v zadnjih
nekaj tednih zagotovo ena od najpogo-
steje prisotnih vsebin v medijih pa tudi v
vsakodnevnih pogovorih. V razli¢nih in-
formativnih oddajah so bila izpostavljena
predvsem vprasanja visine davénih sto-
penj in tezave zaradi dolgih ¢akalnih vrst
pred okenci izpostav geodetske uprave,
kjer so se ljudje trudili pravoc¢asno urediti
razhajanja v podatkih razli¢nih registrov.
Manj pa je bilo govora o tem, za katere
skupine zavezancev so predvidene olaj-
save pri odmeri davka ter kako je z uvelja-
vljanjem teh olajsav. Kratke napotke glede
slednjega je drustvo svojim ¢lanom posre-
dovalo z dopisom v drugi polovici marca,
ve¢ informacij o dolocilih nove ureditve
pa smo vam nameravali predstaviti v to-
kratnem MAZu. Kljub temu, da je vec pre-
dlagateljev zahtevalo presojo ustavnosti
Zakona o davku na nepremicnine, je bilo
namrec tezko vnaprej napovedati, kaksna
bo kon¢na odlo¢itev Ustavnega sodis¢a —
bodo sodniki zahtevali spremembo neka-
terih dolocil, ugotovili neskladje z Ustavo
samo za posamezne ¢lene ali pa bodo
razveljavili zakon v celoti.

Ustavno sodisc¢e je svojo odloc¢bo, st.
UI-313/13, sprejelo 21.3.2014, javno pa
razglasilo 28. marca 2014, torej tik pre-
den je tokratna stevilka MAZa odromala
v tisk. Kot je znano, je Ustavno sodisce
odlocilo, da se Zakon o davku na nepre-
micnine razveljavi v celoti. Poleg tega pa
je presodilo, da je v neskladju z Ustavo
tudi Zakon o mnoZi¢nem vrednotenju
nepremicnin, kolikor se nanasa na mno-
Zi¢no vrednotenje nepremic¢nin zaradi
obdavcenja.

Ustavno sodisce je med glavnimi razlogi
za tak$no odlocitev izpostavilo zlasti:

1. Neskladje s 147. ¢lenom Ustave, iz
katerega izhaja, da mora biti dav¢na
obveznost jasno razvidna Ze iz zakona
in ne Sele iz podzakonskih predpisov
ter da mora zakon med drugim opre-
deliti davé€no osnovo. Zakon o davku
na nepremic¢nine sam ne doloca visi-
ne dav¢ne osnove, temvec se glede

te sklicuje na Zakon o mnozi¢nem
vrednotenju nepremicnin, zato je
Ustavno sodis¢e svojo presojo v tem
delu razsirilo tudi na ta zakon. Pri tem
je ugotovilo, da Zakon o mnoZicnem
vrednotenju nepremicnin ne doloca
posameznih modelov vrednotenja
niti ne doloca, katere skupine isto-
vrstnih nepremicnin se zdruzujejo v
posamezne modele vrednotenja. Po-
leg tega niso dovolj jasno in dolo¢no
opredeljeni niti posamezni elementi
niti metode vrednotenja niti to¢no
doloceni standardi ocenjevanja vre-
dnosti nepremic¢nin. TakSna zakonska
ureditev modelov vrednotenja nepre-
mi¢nin pravnega poloZaja davénega
zavezanca ne ureja dovolj jasno in
doloc¢no, po drugi strani pa urejanje
vprasanj, ki bi morala biti urejena z
zakonom, prepusca urejanju s podza-
konskimi predpisi.

. Neskladje s 14.¢lenom Ustave, ki zapo-

veduje enakost pred zakonom. Ustav-
no sodisce je presodilo, da zakonoda-
jalec ni zadostno utemeljil razlogov za
razlicno visSino obdavcitve rezidenc-
nih in nereziden¢nih stanovanjskih
nepremicnin, kot tudi ne razlogov za
nizjo obdavcitev energetskih objek-
tov v primerjavi z drugimi poslovnimi
in industrijskimi nepremicninami.

. Neskladje s 25. ¢lenom Ustave, ki

dolo¢a pravico do pritozbe oziroma
pravnega sredstva. Po oceni ustavnih
sodnikov Zakon o davku na nepremic-
nine pritozbo zoper davéno osnovo
zagotavlja le navidezno. Ce bi se pri-
toZzba davénega zavezanca nanasala

na izbiro modela ali metode vredno-
tenja, bi bila njegova pritoZba vnaprej
obsojena na neuspeh, ,saj je vrednost
nepremicnine le podatek v registru
nepremicnin, ki ga niti geodetski niti
davcni organi ne morejo spremeniti”.

4. Zakon o davku na nepremicnine
pretirano posega v finan¢no avtono-
mijo obdin, zato je v neskladju s 142.
¢lenom Ustave, kakor tudi z drugimi
Cleni, ki dolocajo avtonomijo lokalne
samouprave.

Zaradi razveljavitve Zakona o davku na
nepremicnine so znova veljavni predpisi,
ki so doslej dolocali nekatere dajatve, ve-
zane na lastnistvo ali uporabo nepremic-
nin. Posledi¢no bodo morali zavezanci
tako kot v prejsnjih letih tudi v letu 2014
placati nadomestilo za uporabo stavbnih
zemljis¢, pristojbino za vzdrzevanje goz-
dnih cest in davek od premozenja.

Razveljavitev Zakona o davku na nepre-
micnine seveda ne pomeni, da tovrstne
obdav¢itve tudi v bodoce ne bo. Zago-
tovo bo prej ali slej pripravljen nov zakon,
ki bo urejal to podrogje. Zato Cas, ki ste
ga morda namenili za preverjanje in ure-
janje evidenc o vasi nepremic¢nini, ni bil
porablien zaman. Ce morebitnih napac-
nih podatkov v razli¢nih uradnih registrih
$e niste uspeli urediti, pa ni odve¢ namig,
da se tega lotite sedaj, ko na uradih ni
vec gnece.

Upamo, da zakonodajalec tudi ob pri-
pravi bodoce ureditve ne bo pozabil na
olajsave za nekatere ekonomsko ranlji-
vejSe skupine prebivalstva (kot so npr.
prejemniki denarne socialne pomodi ali
varstvenega dodatka) oziroma bo upo-
Steval njihove posebne okolis¢ine (inva-
lidnost).

Ob koncu tega prispevka vam Zelim, da
vam ukvarjanje z obstoje¢imi in napo-
vedanimi davénimi obveznostmi vzame
¢im manj ¢asa. Kolikor je le mogoce, ga
namenite zdravju prijaznim pomladnim
aktivnostim.

Mateja Toman, univ. dipl. prav.



Gibalne in sportne
dejavnosti za distrofike

Ustrezne gibalne in Sportne dejavnosti imajo lahko mnoge pozitivhe ucinke naizbolj-
Sanje zdravja, ohranjanje samostojnosti, vecjo delovno ucinkovitost, pa tudi na dobro
pocutje, vecjo motivacijo in nasploh boljSo kakovost Zivljenja. Svetovna zdravstvena
organizacija zdravje opisuje veliko Sirse kot odsotnost bolezni, opisuje ga kot sklop
mnogih dejavnikov, na katere pa izdatno vpliva tudi gibalna in Sportna dejavnost po-
sameznika. V prispevku so predstavljeni nekateri nacini in oblike gibalnih ter Spor-
tnih dejavnosti, ki so najbolj primerni za distrofike.

Po definiciji Svetovne zdravstvene orga-
nizacije je telesna dejavnost kakrsnokoli
telesno gibanje, katerega posledica je
poraba energije nad nivojem mirovanja.
Izraz telesna dejavnost pogosto nado-
mesca tudi izraz gibalna/Sportna dejav-
nost ali pa tudi samo Sport. Kaj pomenijo
posamezni izrazi bomo razlozili v nada-
lievanju.

Opredelitev telesne dejavnosti, kot jo opi-
suje Svetovna zdravstvena organizacija Ze
poznamo. lzraz gibalna/$portna dejav-
nost vkljuCuje kakrsnokoli gibanje, ki se
odraza v vedji energetski porabi, kot je to
znacilno za mirovanje. Pojem $port pred-
stavlja fizicno aktivnost, ki je izvedena v
okviru javno dolocenih pravil z rekreativ-
nim ali tekmovalnim namenom, ima pa
tudi doloceno strukturo gibanja, pravila
tekmovanja, pomemben je dosezen re-
zultat, ima pa vpliv na Sirse druzbeno do-

gajanje. Sport je oblika telesne dejavnosti,
ki vkljucuje dolo¢eno obliko tekmovanja,
pojem telesne dejavnosti oziroma gibal-
ne/Sportne dejavnosti pa predstavljata
Sirsi okvir gibanja ¢loveka, ki se nanasa na
izboljsanje splosne telesne in gibalne pri-
pravljenosti ¢loveka ter njegovega zdravja.
Tako je vsak Sport tudi del gibalnih oziro-
ma telesnih dejavnosti, ne velja pa vedno
obratno: ni vsaka gibalna dejavnost Sport.
Zato v splodni terminologiji znanosti, ki
preucuje gibanje ¢loveka - kineziologiji,
za vsa gibanja ¢loveka uporabljamo izraz
gibalne/sportne dejavnosti.

Odvisno od cilja kateremu sledimo, je
lahko doloc¢eno gibanje Sport ali pa Sirse
gibalna/sportna dejavnost. Tako je npr.
plavanje lahko $port, ¢e z njim Zelimo do-
segati ¢im boljsi rezultat, s ciljem krepitve
zdravja in pocutja, pa predstavlja splosno
gibalno/Sportno dejavnost.

Al
¥

SPORT — hokej na vozi¢kih (levo), GIBALNA DEJAVNOST- plavanje (desno)
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Loc¢imo tudi oblike gibalne/sportne de-
javnosti, ki zahtevajo vaje ob asistendi,
pasivne vaje ali pa aktivno in samostojno
obliko gibanja in so prvenstveno name-
njene krepitvi specifitnih sposobnosti
in spretnosti vadecega. Najvedji ucinek
na zdravje distrofika imajo vaje, ki jih di-
strofik izvaja samostojno oziroma v njih
aktivno sodeluje. Veliko pripomockov
(elasti¢ni trakovi, Zoge, plavalni ¢rvi, itd),
ki jih je danes mo¢ dobiti, podpira samo-
stojnost in kar najvecjo ucinkovitost pri
izvajanju razli¢nih vaj za doseganje kar
najvedje ucinkovitosti pri vadbi.

Eden glavnih ciljev gibalne/Sportne de-
javnosti je izboljsevanje in ohranjanje gi-
balnih sposobnosti. Gibalne sposobnosti
so tiste zmoznosti ¢loveka, s katerimi lah-
ko, ob ustreznem znanju in motivaciji, re-
aliziramo gibalne naloge. Gibalne naloge
obsegajo vsa gibanja, ki jin izvaja ¢lovek.

TN
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SPORT

PLAVANJE kot gibalna dejavnost (levo) in PLAVANJE kot Sport (desno)

Gibalne sposobnosti so tako mog, giblji-
vost, koordinacija, ravnotezje, vzdrZlji-
vost, natan¢nost in hitrost. Na njih vpli-
va mnogo dejavnikov, ki predstavljajo
zgradbo in delovanje telesa. V primerih
raznih obolenj in poskodb so ti dejavniki
mnogokrat specificni. Od njih pa je od-
visno nacrtovanje in prilagajanje oblik
gibalnih in Sportnih dejavnosti za posa-
meznike.

Gibalna/sportna dejavnost za distrofike
predstavlja sklop dejavnosti, ki so primer-
ne za gibanje distrofikov oziroma so njim
prilagojene. V znanosti o preucevanju
gibanja - kineziologiji, ¢loveka v gibanju
obravnavamo znotraj dejavnikov njego-
vega psihosomatskega statusa. Psihoso-
matski status ¢loveka je model znacil-
nosti in sposobnosti, ki so medsebojno
povezane. Tako model psihosomatskega
statusa sestavljajo telesne znacilnosti,
zdravstveni status, gibalne sposobnosti,
funkcionalne sposobnosti, kognitivne

(miselne) sposobnosti, Custva in karakter
ter socialni prostor. Ker je psihosomatski
prostor ¢loveka zelo povezan z gibalno
in Sportno dejavnostjo, delujemo na vse
izbrane karakteristike cloveka. Tako je
ukvarjanje z gibalno/Sportno dejavno-
stjo, poleg krepitve in ohranjanja telesnih
zmogljivosti, mnogokrat tudi odli¢na pri-
loZnost za druZenje, sklepanje novih pri-
jateljstev in odkrivanje novih meja svojih
Zmoznosti.

KATERO GIBANJE JE
PRIPOROCLJIVO?

Priporocljive so gibalne/$portne dejav-
nosti, ki nam prinasajo veselje in jih hkrati
tudi najlazje vklju¢imo v svoje vsakdanje
Zivljenje. Pricnemo z majhnimi koraki, od
laZjega k teZzjemu, od znanega k nezna-
nemu, od enostavnega do zapletenega.
Izredno pomembna je postopnost na
zacetku in redna aktivnost v nadaljeva-
nju.

lzvajanje vaj ob strokovnem vodenju fizioterapevta.
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PRIMERNE GIBALNE/SPORTNE
DEJAVNOSTI ZA DISTROFIKE

Pri na¢rtovanju razli¢cnih gibalnih in Spor-
tnih dejavnosti za distrofike je pomemb-
no, da poznamo trenutne zmoznosti
posameznikov. Glede na svoje trenutno
stanje zmogljivosti in morebitne omeji-
tve se lahko distrofiki vkljucijo v razli¢ne
gibalne in $portne dejavnosti.

Plavanje in druge oblike gibanja v vodi
so ena najprimernejsih oblik gibalne
dejavnosti za vse vrste gibalno oviranih
oseb. Zaradi fizikalnih lastnosti vode je
gibanje v vodi olajsano in tako za mno-
ge edini mozni nacin samostojnega
gibanja. Distrofiki z redno vadbo v vodi
lahko pozitivno vplivajo predvsem na iz-
boljsanje splosne zmogljivosti telesa in
izboljsanje dihalnih sposobnosti. Vadba
v vodi ima e mnogo drugih ugodnih
ucinkov s katerimi distrofiki izboljsujejo
svoje zmogljivosti. Plavanje in gibanje v
vodi predstavlja za distrofike na invalid-




skih vozickih eno redkih gibanj, kjer so
lahko samostojni, hkrati pa v aktivnost
vkljucujejo celo telo.

Za distrofike so primerne tudi mnoge
oblike razli¢nih Sportov, ki so prilagojeni
tako, da se distrofiki v njih lahko vklju¢u-
jejo. To so npr. hokej, ples, pa tudi tek, ko-
lesarjenje in mnoge druge. Pomembno
je, da so Sportne dejavnosti prilagojene
in podprte s primerno strokovno pomo-
gjo.

Za distrofike so izredno pomembne tu-
di vse vrste vaj, ki jih izvajajo ob pomo-
¢i asistenta ali pa samostojno. Pri tem
lahko uporabljajo Stevilne pripomocke,
npr. elasticne trakove, Zoge, stojke, pri-
lagojena kolesa itd. Tako distrofik vpliva
na specificne telesne spretnosti, katere
SO nujne za ohranjanje samostojnosti ter
ucinkovito gibanje.

POZITIVNE KORISTI REDNE
GIBALNE/SPORTNE DEJAVNOSTI

Zadostna in primerna telesna dejavnost
je varovalni dejavnik zdravja, saj vpli-
va tako na telesno kot dusevno zdravje
in podpira kakovost Zivljenja. Razli¢cne
epidemioloske raziskave so pokazale,
da telesna dejavnost varuje pred veci-
no kroni¢nih nenalezljivih bolezni, krepi
kosti in misice, vzdrzuje psihofizitne in
funkcionalne sposobnosti telesa, pripo-
more k zmanjsanju stresa in depresije
ter pomaga pri krepitvi samozavesti in
samopodobe. V kombinaciji z ustrezno
prehrano pa telesna dejavnost varuje tu-
di pred prekomerno telesno tezo in de-
belostjo. Strokovnjaki ob tem poudarjajo
pomen redne telesne vadbe, obcasna in
neustrezno intenzivna telesna dejavnost
v nasprotju z redno namrec prinasa tve-
ganje, ki je vecje kot pricakovani ucinek
na zdravje.

ZAKLJUCEK

Gibanje je za zdravje in dobro pocutje
distrofikov izrednega pomena. Koristni
ucinki gibanja, tako na telesno kot dusev-
no zmogljivost so prav gotovo izjemna
motivacija za aktivno vklju¢evanje v raz-
licne vrste gibalnih in Sportnih dejavnosti,
ki so primerne za distrofike. Pri tem je po-
membno, da je vklju€evanje vanje posto-
pno, seveda pa je dobrodoslo, da gibalne
in Sportne dejavnosti ¢im prej postanejo
prijetni del vsakdana vsakega distrofika.

= Matej Plevnik, Iztok Retar
in Anton Zupan
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§port invalidov na

nacionalni televiziji

V nadaljevanju vam predstavljamo ekskluziven intervju z odgovornim urednikom
Sportnega programa na TV Slovenija, Miletom Jovanovi¢cem. Uveljavljeni urednik z
dolgoletno poklicno prakso nam je za revijo MAZ razkril nekatera svoja osebna sta-
lisCa, spregovorila pa sva tudi o letoSnjih paraolimpijskih igrah.

1. Gospod Jovanovi¢, najprej iskre-
na zahvala za sodelovanje v nasi
specificno usmerjeni reviji, kjer se
trudimo ¢im bolj celostno prikazati
aktivno vlogo, ki jo v svojem vsak-
danu na razli¢nih Zivljenjskih po-
drocjih prevzemajo distrofiki. MAZ
je pravzaprav okrajsava za »Ma-
vrico Aktivnega iivljenja«, s Cimer
Zelimo poudariti, da so invalidi ak-
tivni akterji druzbe in ne pasivni,
kakor jih mediji pogosto Se vedno
prikazujejo. Kaksno je vase oseb-
no stalisce do pojavnosti invalidov
v medijih?

Menim, da si tako kot vsi ¢lani druzbe
tudi invalidi zasluzite oz. bolje receno
imate pravico do tega, da se v medijih
pojavljate. Paleta vasega udejstvovanja
in Zivljenja je prav tako pestra in zanimiva
in zagotovo lahko pokazete in ponudite
marsikaj tudi sirsi javnosti.

2. Kako ste vi zajadrali v vode Spor-
tnega urednistvana TV?

Verjetno mi je bilo na nek nacin »usoje-
no« Ze od otrodkih let. Po besedah mojih
starsev sem bil Ze takrat obseden z doga-
janjem v Sportu in nemalokrat doma ko-
mentiral tekme, ki so bile »vidne« samo
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v moji glavi. Dejansko pa sem odlocitev
o $portnem programu sprejel precej po-
Zno, saj so me zanimala Stevilna podrodja
- od notranje in zunanje politike, malen-
kost manj gospodarstvo. Imel sem sreco,
da sem lahko $e med Studijem spoznal
vse takrat dostopne medije in se odlocal
na podlagi izkusnje. Res pa je, da me je
tudi med delom na TV v $portnem pro-
gramu vseeno kar za nekaj let zaneslo
tudi na radio (Glas Ljubljane) in e bi ta-
kratne dobre razmere na radiu vztrajale
e kaksno leto, bi se verjetno za vedno
poslovil; e Ze ne od televizije, pa zago-
tovo od Sporta. Na radiu sem bil namre¢



zadolzen za parlament, sindikat in Me-
stno obcino Ljubljana.

3. Potem so bile slabe razmere na
Radiu Glas Ljubljana pravzaprav
srecna okolis¢ina za nas gledal-
ce, Ce se lahko tako izrazim, saj je
v zadnjih letih na TV Slovenija na
podrocju Sportnega urednistva,
ki ga vodite od leta 2007, opazna
sprememba. Ce se ne motim, ste v
tem obdobju prvi¢ prenasali para-
olimpijske igre, v periodi¢ni oddaji
z naslovom Migaj raje znamipare-
dno zasledimo kaksen prispevek o
Sportu invalidov. Ali nacrtujete Se
kaksne novosti?

Paraolimpijske igre smo po mojem pri-
hodu prvi¢ aktivno pokrivali Ze leta 2008
v Pekingu. Takratna dobra izkusnja nas
je vodila do e bolj angaZiranega in po-
globljenega pristopa na igrah v Londo-
nu 2012, kjer res mislim, da smo pripravili
odli¢en program. Za razliko od Vancou-
vra smo letos iz Socija precej bolj obse-
Zno porocali tudi z otvoritve in zakljucka.
Po vsakem dogodku zadeve analiziramo
in v pripravah na novega skusamo kaj
dodati. Kaksnih vec¢jih sprememb (ne sa-
mo na podrocju Sporta invalidov) pa Zal
zaradi finan¢nih in kadrovskih omejitev v
kratkem ni pricakovati.

4. Zveza za sport invalidov Sloveni-
je je krovna invalidska organizaci-
ja, katera izvaja Sportne dejavno-

sti in pripravo Sportnih tekmovanj
na drzavnem nivoju ter skrbi za
nastopanje najboljsih slovenskih
Sportnikov invalidov na uradnih
mednarodnih tekmovanjih. Z njo
najbrz predvsem pri pripravi na
porocanje o paraolimpijskih igrah
sodelujete tudi sami - kako poteka
vase sodelovanje?

Temelj je seveda v pripravi novinarjev, ki
morajo pridobiti ustrezno osnovno zna-
nje o vsem, kar je povezano s Sportom
invalidov — od posameznih kategorij
invalidnosti, spoznavanja pravil Sporta,
tehni¢nih pripomockov, ki jih Sportniki
uporabljajo, tudi ustreznega izrazoslovja.
Tako kot velja za pripravo na vsako novo
podrodje, s katerim se sreCuje novinar, je
tudi tu kar veliko dela v predpripravi. S
kom konkretno posamezni, za pokriva-
nje iger zadolZeni, novinarji sodelujejo,
osebno ne vem, saj je to stvar novinarja
in ne urednika.

5. Ste lahko glede predpriprav, ki
jih omenjate, malenkost bolj spe-
cificni? Predvidevam, da je najtezje
na zacetku, potem pa je glede na
pridobljene izkusnje to delo iz leta
v leto lazje...Se morda motim?

Povedal sem Ze, da je nekaj specifik v
novinarskih pripravah, ker se srecujejo
s tematiko, ki je ne poznajo podrobno
(podobno je, Ce se srecajo s Sportno pa-
nogo, ki jo delajo prvic). Izkusnje pri tem
seveda pomagajo, je pa res, da smo na

Posnetek z letosnjih paraolimpijskih iger (Foto: TV Slovenija)
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vseh igrah doslej imeli druge novinarje,
tako, da je vsak zacel od nicle.

6. Vsi bralci najbrz nimajo prave
predstave o vasem konkretnem
delu odgovornega urednika Spor-
tnega programa na TV Slovenija -
nam ga opisete?

Z novinarskim delom v zadnjih letih ni-
mam ni¢ skupnega. Moje delo je pred-
vsem administrativno. Odlocanje o tem
kaj in v kaksni obliki bomo ponudili gle-
dalcem, usklajevanje tega programa z
ostalimi redakcijami, da dobimo celoto
drugega programa TV Slovenija. Delo z
zaposlenimi, razporejanje njihovega dela
in ne nazadnje pogajanja o nakupu TV
pravic doma in v tujini.

7. Pred najinim razgovorom sem se
malo pozanimala med invalidi, ki
so sicer navduseni Sportni navijaci
in s tem redni obiskovalci Sportnih
prireditev. Povedali so mi, da se Se
vedno pojavljajo arhitektonske ovi-
re; nekatere stavbe niso primerno
prilagojene uporabnikom invalid-
skega vozicka, ali pa niso dosto-
pni toaletni prostori. Kaj menite o
skupni izpeljavi kaksne (upamo)
odmevne medijske akcije za odpra-
vo arhitekturnih ovir na Sportnih
povrsinah? Navsezadnje Sport in-
validov ni vedno le vrhunski Sport
- marsikomu ukvarjanje s Sportom
predstavlja nacin Zivljenja, po-
memben dejavnik za ohranjevanje
zdravja...

Ceprav je moj osebni ob¢utek ob obi-
skovanju Sportnih dogodkov, da se je
marsikaj v zadnjih letih Ze spremenilo
na bolje, pa je zagotovo Se veliko sivih
lis na nasih Sportnih objektih. Zagoto-
vo bi tudi kakSne skupne akcije lahko
pripomogle k dodatnemu ozavescanju
odgovornih, da je mozZnosti za izboljSa-
ve Se veliko.

8. Trenutno so letoSnje paraolim-
pijske igre, ki sledijo olimpijadi, Se
dokaj aktualne. Kako se porocanje
o paraolimpijcih razlikuje od »na-
vadnega« porocanja - je v nacinu
porocanja sploh kaksna razlika?

Ni velikih razlik, sploh ne v strogo vzeto
novinarskem delu — poroc¢anje z dogod-
ka je pac porocanje, tako na enih kot na
drugih igrah novinar is¢e zanimive zgod-



Paraolimpijski hokej (Foto: TV Slovenija)

be, sogovornike, dogodke... Razlikuje
se v manjsih segmentih pri realizaciji,
saj se je v dolocenih primerih potrebno
prilagoditi nekaterim specifikam na tek-
movalis¢u ali pri pogovorih z udelezenci.
Morda najbolj zahteven del je »komu-
nikacija« s sogovornikom; v podzavesti
novinarja, ki se s tem srecuje enkrat ali
dvakrat letno je vendarle prisotna tudi
neka negotovost in bojazen, da bi Spor-
tnika invalida nehote s kak$no besedo
neprimerno ocenil oz. oznacil. Predvsem
se novinarji v pripravah izobrazijo o pra-
vilnem izrazoslovju, da ne bi kak$nega
$portnika nehote uZalili in pa seveda se
morajo pred odhodom na teren pozani-
mati, kaksne so moznosti za morebitne
pogovore in izjave.

9. Kako bi po vaSem mnenju lah-
ko ocenili letosnje paraolimpijske
igre?

Kot TV gledalec sem imel obcutek, da so
kar solidno obiskane, ¢eprav se z vzdus-
jem, ki so ga gledalci pripravili v Londo-
nu ne morejo primerjati. Kaksna pa je bila
organizacija, pa ne morem soditi.

10. Katere paraolimpijske disci-
pline so sploh zastopane na para-
olimpijadi? Kaksne so znacilnosti
teh disciplin?

Otem, katere discipline se uvrstijo naigre,
tezko kar koli re¢em. Odlocitev o tem je v
rokah mednarodnega paraolimpijskega
komiteja in niso mi znani kriteriji, po kate-
rih discipline uvrs¢ajo v program. Res pa
je, da nam pogled na letne in zimske igre

R

kaze na to, da prakti¢no ni omejitev — saj
se skorajda za vsako $portno panogo
najdejo pripomocki, ki omogocajo prila-
gojeno tekmovanje. Tehni¢ni napredek,
podzgan z veliko voljo Sportnikov invali-
dov, ki se Zelijo Sportno udejstvovati, je
res neverjeten!

11. Vsi se strinjamo, da je poro-
canje s paraolimpijskih iger velik
premik v slovenskem medijskem
prostoru. Vrhunski sportnik Dar-
ko Duri¢ je prvi sportnik invalid v
Sloveniji, ki je zaposlitev nasel v
javni upravi, in sicer med cariniki.
K temu je, poleg njegovih dosez-
kov in stevilnih medalj, nedvomno
pripomogel tudi pozitiven medijski
prikaz sporta invalidov v zadnjem
letu, dveh. Invalidi si Zelijo vec to-
vrstnega porocanja. Navsezadnje
se na podrocju Sporta invalidov
veliko dogaja, kar sirsi javnosti Se
vedno ostaja prikrito - distrofiki
na primer vsako leto v I1zoli organi-
ziramo drzavno prvenstvo v Sahu,
mednarodno aktivna pa je tudi eki-
pa hokejistov na elektricnih inva-
lidskih vozickih. Bi bili pripravljeni
na TV narediti in objaviti reportazo
o Sportnem udejstvovanju distrofi-
kov?

Tako kot delamo selekcijo pri poro¢anju
o tekmovanjih $portnikov neinvalidoy, je
potrebna selekcija tudi na drugih podro-
gjih. Zal nas v prvi vrsti v to silijo omejene
minutaze porocil in pomanjkanje poseb-
nih oddaj, kjer bi lahko objavljali tovrstne
prispevke.
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12. Torej tudi vi (podobno menijo
mnogi invalidi) ugotavljate, da ob-
staja pomanjkanje posebnih oddaj,
kjer bi lahko objavljali tovrstne pri-
spevke. Katera Sportna disciplina
pa je vam osebno najljubsa in zakaj?

Z veseljem pogledam skorajda vsa Spor-
tna tekmovanja, sem pa po dusi bolj
kolektivni tip in me tudi zato bolj navdu-
Sujejo ekipni Sporti (hogomet, kosarka,
rokomet...). Pri Sportu invalidov bi tezko
rekel, da kateri posebej izstopa, sem pa
vsaki¢ znova fasciniran nad tem, s kaksni-
mi poskodbami in ovirami je mogoce
nastopati na tako vrhunski ravni.

13. Malo izven konteksta, pa ven-
dar: med invalidi je bilo zaznati ne-
godovanje zaradi kar nekoliko dis-
kriminatorne obravnave gledalcev
invalidov ob Evropskem prvenstvu
v kosarki, ko so uporabniki invalid-
skih vozickov po odlocitvi organi-
zatorja morali kriti vstopnice tako
sebi kot svojim spremljevalcem,
kar ni obicajno. Zlasti, ker te vsto-
pnice niso bile poceni, kot nekatere
za mesta v dvoranah, ki pa so bila
osebam nainvalidskem vozicku ne-
dostopna. Veste mogoce, kako je to
podrocje urejenokje drugje vtujini?
Imajo invalidi, ki so odvisni od fizic-
ne pomocidrugega cloveka, lahko s
seboj spremljevalca, za katerega ni
potrebno kupiti vstopnice?

Zal te problematike ne poznam in je ne
morem komentirati. Kadar mi Zelimo
porocati z nekega dogodka, je v osnovi
za to potrebna akreditacija, na nekaterih
tekmovanjih pa so za dostop na posa-
mezne dele potrebne $e dodatne pre-
pustnice. Osebno kaksnih incidentov 3e
nisem dozivel.

14. Kaj bi za konec sporocili vsem
Sportnikom invalidom ter vsem
Sportnim navdusencem med inva-
lidi?

Predvsem bi jim Zelel, da e naprej ohra-
njajo tako moc¢no voljo pri udejstvovanju
s Sportom, hkrati pa da bi druzba (vkljuc-
no z nami mediji) storila Se vec za to, da
bi bilo lahko njihovo bivanje in delo se
bolj prijetno in uspesno.

= Vesna Veinger!



BARVITOST BIROGRAFIKE BORI

Sprehod skozi
oblikovanje

Z novo Stevilko MAZ uvaja posebno rubriko, v kateri vas bo vodstvo podjetja preko
urednistva redno seznanjalo z barvitostjo dogajanj v invalidskem podjetju Birografi-
ka BORI. Ze samo ime rubrike Barvitost Birografike Bori izpostavi tri B-je, ki lahko
poleg barvitosti podjetniskih dogajanj in bogastva izkuSenj 40-letnega uspesnega
poslovanja, predstavljajo tudi privzeto borbenost v prizadevanju invalidskega podje-
tja po obstanku na trgu, otezenim ekonomskim okolis¢inam navkljub.

Ideja o rednem obveScanju o dogajanjih v invalidskem podjetju je nastala na pobudo
razvojne usklajevalke, univerzitetne diplomirane pravnice Renate Puncuh Radovano-
vi¢, kajti v internih razgovorih in posvetovanjih z zaposlenimi v podjetju se je po nje-
ni zaslugi velikokrat razpravljalo o nacinu in moznostih vpeljevanja novih, dodatnih
vsebin, tematsko zanimivih za Sirok krog bralcev MAZ-a. Razvojni pogled po njenem
mnenju nedvomno narekuje redno predstavljanje invalidskega podjetja Birografika
BORI v luc¢i osnovnega poslanstva podjetja, katerega neprecenljiva dodana vrednost
je v tem, da sta graficna dejavnost in tisk kot gospodarski dejavnosti podjetja tesno
vpeti v poslovni program podjetja. Prav ta poslovni program podjetja je tudi v funkciji
programov usposabljanja in zaposlovanja invalidov, preko katerih se usposabljajo,
zaposlujejo in uveljavljajo invalidi distrofiki, kateri tako dobijo svojo priloznost, da
vstopijo na samostojno pot uresni¢evanja koncepta neodvisnega Zivljenja.

Rubriko zacenjamo s predstavitvijo grafi¢-
nega poklica, ki posega tako na podrocje
kreativnega izrazanja avtorjeve ustvarjal-
nosti kot na podrocje izvedbenega obli-
kovanja. Poklic izvedbe graficne podobe,
ki ga bomo opisali, je danes ob sodobni
podpori izpopolnjene racunalniske teh-
nologije nadvse primeren za distrofike.
Vsi sodobni postopki graficne priprave
so vezani na uporabo rac¢unalnika kot
delovnega sredstva, saj se celostna gra-
ficna podoba bodocega izdelka (izdelek
je lahko bodisi knjiga, trdo vezana knjiga
na zahtevo, fotoknjiga, direktna posta,
plakat, revija, rokovnik, koledar itd.) izve-
de na racunalniku. Osnutek se potem po
interni mrezni povezavi podjetja poslje v
nadaljnji delovni proces, to je izdelava v
tiskarni. Ves proces tiska v Birografiki BORI
d.o.0. je danes podprt z elektronskim za-
jemom podatkov preko InSite portala ter
povezan s sodobno elektronsko monta-
70 in grafi¢no pripravo, kar je $e posebej
pomembno za novo tehnologijo tiska,

imenovano digitalni ofsetni tisk. Ko so
pole papirja stiskane, lahko sledi se spe-
njanje, pregibanje itd., s ¢imer posamezni
izdelek pridobi svojo kon¢no podobo.

Izvedbeno grafi¢cno oblikovanje, v kate-
rem se v obliki vizualne podobe s pomo-
¢jo graficnega racunalniskega programa
InDesign realizirajo ideje narocnika, je

Repro studio v pritli¢nih prostorih Birografike BORI (Vir: arhiv Birografike BORI d.0.0.)

MAZ 13 | 29



torej pravzaprav predstopnja izdelave
posameznega izdelka. V oddelku racu-
nalniske graficne predpriprave (obliko-
vanja) oziroma v Oblikovalskem studiu,
kot je njegov uradni naziv, zaposleni ve-
dno prisluhnejo Zeljam narocnika. S stro-
kovnim znanjem in izkusnjami poskrbijo
za realizacijo ideje v osnutek grafi¢cne
vizualne podobe, pri c¢emer upostevajo
potrebe naroc¢nikov in njihove idejne
usmeritve.

Za opravljanje tega poklica je poleg
primerne izobrazbe potrebno obvla-
dati predvsem racunalniske graficne
programe, smisel za estetiko, barvno
kompozicijo, prostorska orientacija, ko-
munikacijske sposobnosti in sposobnost
delovanja v timu pa so zazelene dodane
vrednosti posameznikovih osebnostnih
lastnosti. Omeniti velja, da brez priroje-
nega talenta v kreativnem oblikovanju
ni mogoce dosegati zaZelenih poslovnih
rezultatov. V tem pogledu distrofikom
sama izvedba graficnega oblikovanja
omogoca dosti vecji manevrski prostor
zaposlovanja, saj lahko ob primernem
usposabljanju na delovnem mestu ome-
njeni poklic opravljajo tudi racunalniski
tehniki z osvojenimi znanji racunalniskin
graficnih programov.

Primerna formalna izobrazba za opisani
poklic je sicer diplomirani multimedijski
inZenir. Triletni Studij se izvaja na novem
univerzitetnem visokoSolskem progra-
mu Multimedija in zdruZuje nekatere
najboljse lastnosti elektrotehnike, racu-
nalnistva, ustvarjalnosti, poslovnih znanj
in komunikacije. Izvaja se pod okriliem
Fakultete za elektrotehniko in Fakultete
za racunalnistvo in informatiko v Ljublja-
ni, ki sta zdruZili svoja znanja in letos prvic¢
izvajata skupni program izobraZevanja za
prihodnost, saj so v programu zajete naj-
sodobnejse strokovne usmeritve.

RAZV0J SKOZ| 30-LETNO PRAKSO

Vasih pa se je delo v grafiki precej raz-
likovalo od danasnjega poklica izvedbe-
nega oblikovalca, ki elegantno upravlja
s sodobno usposobljenimi racunalniski-
mi sistemi. Svojevrsten mejnik v razvoju
podjetja Birografika BORI d.o.0. pred-
stavlja nakup prvega digitalnega stroja
Xeikon in z njim povezana razsiritev po-
slovanja v smeri uvedbe sodobnejsega
nacina tiskanja. Hkrati se je zaradi novih
tehnoloskih potreb digitalnega tiska v
podjetju zacel opuscati fotostavek, kar je

spremenilo podrocje graficne priprave.
O tem, kako se je grafi¢na priprava spre-
minjala skozi ¢as, nam je bil pripravljen
zaupati sodelavec Andrej Lovsin iz
Oblikovalskega studia. Njegova poklicna
pot je v 27. letih, kolikor jih je preZivel v
Birografiki BORI d.o.0,, rastla v skladu z ra-
zvojnimi usmeritvami podjetja. Na veliko
veselje njegovih vnuckov, je namrec vzo-
ren druZinski oce in zdaj Ze skrben dedek,
nas letos zapusca, zato imamo dodaten
razlog za predstavitev sodelavca, ki je v
koraku s ¢asom z veliko volje in energije
osvajal spremembe.

Andrej je svojo bogato poklicno kariero
zacel kot rocni stavec v podjetju Delo,
kjer si je nabral trinajst let delovnih izku-
enj in se primerno izucil svojega poklica.
Svojih zacetkov se spominja takole:

»V zacetku sem dve leti delal kot ro¢ni sta-
vec, potem pa se je v grafiki zacela doba
racunalnistva. Nastal je nov oddelek, ime-
novan Fotostavek (ali repro studio). Zaceli
smo s tipkarskimi tecaji in tecaji racunalni-

ga navdusili gojenci grafi¢ne 3ole, ki jih je
veckrat srecal na ulici, kjer je Zivel. Nekoc
so mu pustili otipati svincene ¢rke in vse
skupaj ga je zacelo tako zanimati, da se
je po predhodnem poizvedovanju o tem
poklicu tudi sam vpisal na graficno Solo,
smer ro¢ni stavec.

Racunalniki, ki so jih neko¢ uporabljali, so
bili po njegovem pripovedovanju pre-
prostejsi in velikin dimenzij, zapis je bil
na magnetni trak (fotostavek), ¢ez par let
pa so prisle v uporabo nove generacije
racunalnikov (PGi in MAGH) z ekranskim
prikazom dejanske slike posamezniko-
vega dela, kar je zelo olajsalo nadaljnje
postopke. Osnovni racunalnik, kjer so se
upravljale vse funkcije, je bil za danasnje
pojme ogromen. Zajemal je na primer
velikost ene omare v dnevni sobi. Z leti so
se dimenzije racunalnikov le $e pomanj-
Sevale vse do klasi¢nih oblik racunalnikov,
ki se pri delu uporabljajo danes.

Spominja se, da je bil ob njegovem pri-
hodu na oddelku $e klasi¢ni fotostavek

Andrej Lovsin na svojem delovnem mestu v danasnjih prostorih Oblikovalskega studia.

Stva, ter pocasi napredovali s seznanjanjem
z zmogljivostmi racunalnika. S pomocjo
racunalnika smo zaceli izdelovati stvari, ki
smo jih prej delali s svincem samo v rocni
stavnici. To je precej poenostavilo, olajsalo
postopke dela, ceprav je bilo treba za racu-
nalnikom dosti bolj razmisljati kaksne kode
bos vtipkal, da bo prisla dolocena podoba
stavka do izraza. V Delu sem delal tabela-
ricni stavek, prelom knjig in revij« Za poklic,
ki ga je kasneje opravljal vse Zivljenje, so

30 | MAZ13

(Linotype). Oprema v Birografiki BORI
d.o.o. Se ni bila tako dopolnjena, kot je
bil vajen v Delu. Ponovno se je zacel
uvajati v preprostejsi racunalniski sistem.
Ko je osvojil vse vesline, je zacel posta-
vljati obrazce in knjige. Na zacetku je za-
radi povecanega obsega dela pomagal
bolj v popoldanskih urah, po nekajme-
se¢nem premisleku pa se je le odlocil in
zapustil Delo, ter se leta 1988 za stalno
zaposlil.



Andrej po potrebi fizicno pomaga sodelavcu Gregorju, kateremu je na oddelku vseskozi mentor.

Ko so se tudi v Birografiki BORI d.o.0. od-
lo¢ili za posodobitev fotostavka, izvajanje
delovnih nalog brez ustrezne najsodob-
nejSe racunalniske podpore ni bilo vel
mozno. Prostori njihovega oddelka so
se takrat nahajali v stanovanjsko-poslov-
nem objektu na Linhartovi 1 v sedmem
nadstropju, kjer so poleg ra¢unalnikov
imeli tudi osvetljevalko za razvijanje fo-
topapirja. Ker je bil v oddelku edini brez
fizitnih teZav, je prevzel tudi razvijanje in
is¢enje razvijalnega stroja. Njihov od-
delek se je posodobil tudi z bobnastim
skenerjem za diase in filme. Po nekaj letih
so se preselili v prostore nasproti banke v
pritli¢ju, kjier se sedaj nahaja naprava za
digitalni tisk (Xeikon). Oddelek se je ze-
lo povecal, tako v racunalniskem smislu
kot tudi v kadrovski sestavi. Dobili so dve
novi oblikovalki, skeneristko in pa novo
osvetljevalno in razvijalno napravo za fil-
me. Organizacijske spremembe in nove
zahteve trZiS¢a so za sabo potegnile tudi
spremembe v izvedbi delovnih proce-
sov. Nov nacin dela je zahteval notranje
organizacijske reditve, zato je Andrej ne-
ko obdobje opravljal delo v montaZi, kjer
je med drugim pomagal razvijati plosce
za tisk.

Kasneje se je ponovno pokazala velika
potreba po repro studiu in nove prostore
so dobili v medetaZi Ze omenjenega sta-
novanjsko-poslovnega objekta. Selitev je
bila laZja, ker niso vec potrebovali razvi-
jalnega in osvetljevalnega stroja. Potre-
bovali so v bistvu le ra¢unalnike in vklju-
Cenost v interno rac¢unalnisko omreZje,
ki Se danes omogoca medsebojno po-
vezavo s sodelavci. V tem, da danes vse
poteka digitalno, ni ve¢ kemikalij, filmov,
plos¢, razvijanja, ro¢nega preloma strani

in lepljenja tekstov ter slik v montazi, vidi
Andrej pravzaprav najvedji napredek v
delovnih procesih podjetja, v katerih je
bil v vseh teh letih udeleZen.

Andrej se ob obujanju spominov na ta-
k$ne in drugacne dogodivicine, ki jim
je prisostvoval v vecletni sluzbi, spomni
tudi na drage sodelavce, s katerimi je
velikokrat prekoracil sluzbene okvire in
postali so pravi prijatelji. Drug drugemu
so pomagali, tako poklicno kot tudi za-
sebno. V kolektivu so se zelo dobro razu-
meli. Ker je bilo zaposlenih vec invalidov,
je bilo Ze samoumevno, da je marsikdaj
komu pomagal pri dolo¢enih opravilih
(oblacenje, stranisce, voznja z vozickom
do avtomobila, prinasanje malice, v¢asih
tudi pomo¢ doma). Tudi v svoji druZini
je imel sorodnika, ki je bil invalid, zato
mu asistenca zaposlenim invalidom na
delovnem mestu nikoli ni predstavljala
tezav. Ze kot mladeni¢ je invalidnemu
sorodniku na kmetih vsako leto med po-
¢itnicami pomagal pri raznih opravilih in
z njim se je zelo dobro razumel. Te izku-
snje so mu kasneje koristile v sluzbi, saj
na sodelavce nikoli ni gledal drugace kot
na sebi enakopravne osebe, ki le obca-
sno potrebujejo kaksno njegovo fizitno
pomoc ali uslugo.

Andrej se pred upokojitvijo zelo zaveda
pomena dobrih odnosov med sodelavci,
saj le tako pride$ na delo neobremenjen
in brez zivénih travm. Zeli si, da bi se te-
ga zavedale tudi mlajse generacije, ki
prihajajo za njim, saj se bo najbrz kmalu
pokazala potreba po ponovni izgradnji
pozitivnih vrednot. Nekdanje vrednote
so se namre¢ v tem kapitalisticnem svetu
kar precej iznicile.
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ZGODBA SE SELE ZACENJA

Na tem mestu navadno sledi zakljucek, a
nasa zgodba se ele zacenja. Ce na kratko
povzamemo, smo Si skozi razvojno pot
podjetja ogledali za distrofike pomem-
ben poklic prihodnosti. Iz osebne zgodbe
Andreja Lovsina smo spoznali bogate
izkusnje, s katerimi lahko podjetje svoj
korak uspesnejse usmerja v prihodnost.
Vabimo vas k nadaljnjemu branju rubrike
v naslednji stevilki MAZ-a, ko bomo razkrili
razvojne perspektive, predvsem pa bomo
spregovorili o medgeneracijskem preno-
su znanja in izkusenj na konkretnem pri-
meru zaposlitvene rehabilitacije. O tisti si-
nergiji v delovnih procesih torej, na katero
danes zad hoc odpuscanjem delavcev ob
nespostovanju tradicije in v pomanjkanju
socialnega ¢uta ponekod odgovorni v¢a-
sih pozabljajo. V invalidskem podjetju Bi-
rografika BORI d.0.0. pa je omenjena siner-
gija nujna, saj brez nje glede na razlicne
potrebe zaposlenih ne bi mogli delovati
povezano, oziroma kot celota. Le z do-
brim internim delovanjem se je mogoce
z visoko kakovostnimi izdelki in storitvami
obdrzati v poslovnem svetu in kljubovati
vse bolj neusmiljenim trznim razmeram
na podro¢ju graficne dejavnosti. Vodstvo
podjetja se tega ves ¢as dobro zaveda in
skladno s tem tudi ustrezno ukrepa.

Lahko re¢emo, da smo se tokrat dotaknili
vrha ledene gore, v nadaljevanju pabomo
spoznavali ledenik specifitnega podrocja
zaposlovanja in usposabljanja invalidov v
praksi, ki ob izvajanju poslovnega progra-
ma gospodarske dejavnosti tiskarstva in
grafike predstavlja poslanstvo invalidske-
ga podjetja Birografika BORI d.o.o.

= Vesna Veingerl
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Koraki do uspeha

Mentor Ernest Krnai¢ - Enci vodi Likovno sekcijo Drustva distrofikov Slovenije od
ustanovitve. Skupino distrofikov, sicer izjemnih ljubiteljev risanja, je zacel poucevati
osnove, danes pa so likovniki Drustva distrofikov Slovenije prepoznavni z razstavlja-
njem svojih umetniskih del. Na ta doseZek so vsi skupaj upraviceno ponosni, zato
vam v tej stevilki predstavljamo izjemnega ¢loveka in mojstra, ki nosi za to prepo-
znavnost likovne sekcije najvec zaslug.

Ernest Krnaic¢-Enci, mentor skupine likov-
nikov: slikar, grafik, graficni in industrijski
oblikovalec.

Ernest Krnai¢ je odrascal v Brezjah pri
Trzicu, v mirnem vaskem okolju. Zelja po
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Podobe mentorjevega talenta in ustvarjalnosti.
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znanju ga je Ze kot mladenica vodila v
Ljubljano, kjer je koncal »Solo za umetno
obrt« s specialko za akt in Studijsko risa-
nje. Imel je sreco, saj ga je v tistih casih
sluzba Ze ¢akala in takoj po zaklju¢enem
solanju se je zaposlil kot oblikovalec. Ka-
sneje si je v Ljubljani ustvaril tudi druzino.
Z Zeno imata sina, ki se ukvarja z racunal-
nistvom.

Ustvarjalna Zilica mu nikoli ni dala miru.
V kleti domovanja v blokovskem naselju
si je uredil atelje. V miru in tisini ter s po-
trebno umetnisko distanco do okolja je
tam vcasih pozno v no¢ ustvarjal svoja li-
kovna dela, ki so dosegala lepo trzno vre-
dnost. Nekaj svojih slik je prodal, se vec
jih je podaril v plemenite namene. Sicer
navzven zadrzan clovek, ki nikoli ni hotel
siliti v ospredje, je Zivel za ustvarjanje in
ustvarjal je za Zivljenje. Rezultat njegovih
del je zajet v priblizno osemindvajsetih
samostojnih razstavah po Ljubljani in

Salerija @) KOMPAS

VLIUDNO VAS VABIMO
MA OTVORITEV RAZSTAVE AKVARELOV

LETNI CASI

SLIEARA [N GRAFIESA

ERMESTA KRNAICA-ENCIJA

V CETRTEK 27. MAJA 1999 OB 20, URI
V GALERIIO KOMPAS,
SLOVEMSKA 36, V LIUBL]ANI

»...Slikarjeva zasluga (in dosezek) pa je, da je
nasel svojo upodabljalsko, izrazno »niso«-in
nam na njegov nacin prepricljivo podal nje-
govo razli¢ico narave-v srcu in na (pobarva-
nem) papirju.«(prof. Janez Mesesnel)

drugih slovenskih mestih od leta 1981 do
leta 2008. Leto 1981 je bilo v tem pogle-
du njegova pomembna prelomnica, saj
je prvi¢ razstavljal v Galeriji KRKA v No-
vem mestu. Sledila so leta samostojnih
razstav in sodelovanj na slikarskih koloni-
jah doma in v tujini.

»Najraje sem risal krajino. Krajina ponu-
ja svojevrstno raznolikost Ze v samem
spreminjanju letnih ¢asov« mi zaupa ob
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»...Ernest Krnaic se je namenoma odlocil za klasi¢no krajinarstvo. Deloma gre za njegovo ljubezen do narave, deloma pa tudi za njegovo poj-
movanje lepote in Zivijenja. V svojih slikah sicer nakazuje tudi kulturni kontekst (ljudska arhitektura, preoblikovani deli narave itd.), vendar skusa
podati popolnoma neobremenjeno sliko narave. V njej pa s suverenostjo vsakega iskrenega slikarja izbira tisto kar je najbolj pomembno in najbolj
znacilno. Zato njegove risane krajine ali pa pokrajine v pastelu in akvarelu niso »fotografije« nekega segmenta, ampak karakterizacija in v crto ter
barvo preveden doZivijaj. Zato lahko recemo, da stopa po poteh, ki so jih v zacetku stoletja nakazali njegovi najljubsi vzorniki-slovenski impresio-
nisti« (dr. lvan Sedej)

najinem razgovoru. Zato je v njegovih  mer serijo kozolcev, kmeckih his in na-  obdobju svojega najvecjega uspeha se
slikah zaslediti motive iz narave, na pri-  ravnega ciklusa menjave letnih ¢asov.V  je rad vracal v varnost domacega kra-
ja, kjer mu je narava nudila ustvarjalno
zavetje.

Izpopolnjeval se je v vec likovnih centrih:
Milano, Torino, Minchen, Basel, Firence.
V glavnem se je na svoji poklicni poti

Koledar 1997: Kozolc in njihova podo-
ba v akvarelih (izdajatelj Birografika BORI
d.o.0.): »Zato lahko na Krnaicevih slikah in
akvarelih doZivimo kozolec kot barvni ma-
deZ, ki se lusci iz meglicaste atmosfere, kot
oster raster, omehcan z razlitimi ¢rtami ali pa
kot z nostalgijo zastrt dokument o slovenski
kulturni dedis¢ini. Krnaicu pomeni kozolec
zelo pomembno sestavino domace krajine
in tisto konstruktivno, ¢eprav rahlo zbrisano
strukturo, ki daje njegovim kompozicijiam
trdnost. Zato je kozolec, kot zabrisan spomin
na realni inventar v pokrajini ali kot mreza
vzporednic med barvnimi liki, postal tudi
izrazito likovni poudarek in nosilec likovne
pripovedix (dr. Ivan Sedej, odlomek iz spre-
mnega besedila)
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»Male in velike podobe je razstava pastelov in
grafik, ki govori o nasi pokrajini z velikim spo-
Stovanjem. Motivi so vzeti iz nase, trziske, pa
tudi Sirse okolice. Siroki panoramski pogledi
so razpoloZenjsko obcuteni motivi izpod Do-
brce, so pesem nasi krajini. Iz meglic dobrav se
dvigajo kozolci, zasneZene krajine in jesensko
prenikanje svetlobe v gozdu so pogloblien
pogovor slikarja z obdajajocim svetom. lIz-
brani motivi sozvanjajo v nekaksni ekstazi
doZivijanja vidnega sveta. Ni mu moc dodati
ali odvzeti nicesar, kajti s tem bi porusili skla-
dnost Encijevega dojemanja resnice.«(prof.
Janez Ster)

kot grafik in oblikovalec ukvarjal z obli-
kovanjem koledarjev, opremo knjig in
z industrijskim oblikovanjem. Njegova
vecja dela na tem podrodju so maskota
Janez Golman na svetovnem hokejskem
prvenstvu leta 1966 v Ljubljani, hranilniki
LB Koper delfin¢ek, LB Ljubljana zmajcek,
LB Celje vitez, koledar Himalaja itd. Prejel
je vec nagrad in priznanj, dve Kajuhovi
nagradi za opremo knjig, nagrado SZDL
Jugoslavije za opremo Cestitk Solidarno-
sti, dva odkupa in drugo nagrado na Ex
temporih, priznanje UNICEF za cestitke
za leti 1990 in1991, PreSernovo nagrado
Gorenjske za oblikovanje in slikarstvo pa
leta 1990. Vodil je vec strokovnih likovnih
tecajev za pastel in risbo in likovne igrice
CICKE-CACKE po %olah.

Ko je v svojem poklicu napredoval in is-
kal nove priloZznosti, ga je poklicna pot
pripeljala tudi v Birografiko BORI d.o.0,
kjer se je dobro vklopil v okolje. Na veli-
ko pobudo Metode Gorjan, dolgoletne
socialne organizatorke Drustva distro-
fikov Slovenije, je po upokajitvi prevzel
vodenje skupine distrofikov-entuziastov,
ki jih je vodila ljubezen do likovnega
ustvarjanja.

Zaceli so povsem pri osnovah in z ve-
liko mero potrpeZljivosti so po korakih
nadgrajevali znanje. Pod njegovim vod-
stvom so se ¢lani likovne skupine spo-
znavali z osnovami likovne teorije, barv-
nim spektrom in kombiniranjem barv
ter so postopoma osvajali $e neznani
svet likovne umetnosti. Fizicne teZave,
Ce kdo ni zmogel drzati svin¢nika, so
potrpeZljivo reSevali sproti z razli¢nimi
prilagoditvami okolja. Enc¢i je znal vsake-
mu prisluhniti in iz njega izvleci najbolj-
e. Vsakega ¢lana skupine je spodbujal
Vv razvijanju njemu lastnih prednosti, saj
se je kmalu izkazalo, komu dolocena
tehnika bolj leZi. Ustvarjalne potenciale
je videl v vsakem posamezniku, ne gle-
de na njegove zmoznosti in sposobno-
sti, in ob takSnem dojemanju so¢loveka
so fizicne ovire postale nepomembne.
»Nikoli jih nisem v ni¢ silil« se spominja
druzenja z distrofiki v likovni skupini,

»vendar so me sami neizmerno presenetili

s svojimi iziemnimi ustvarjalnimi poten-
ciali. Vsi so odli¢ni v svojem umetniskem
izraZzanjul«

Drustvo distrofikov Slovenije likovnikom
ves ¢as zagotavlja prostore, kjer se sre-
Cujejo in ustvarjajo enkrat tedensko. Ker
je mentor velik ljubitelj narave, je to lju-
bezen prenesel tudi na ostale ¢lane sku-
pine in s posebej prilagojenimi kombiji
za prevoz distrofikov so se opremljeni s
stojali za slikanje ter drugim potrebnim
materialom veckrat odpravili v naravo.
Tako so nastale slike z Brezja, Iga in osta-
lih okoliskih krajev. »Narava je nas najvecji
ucitelj; ce znas opazovati in ji slediti, potem
si naredil vselk pravi mentor in poudari,
da je drustvo vse od ustanovitve skrbe-
lo za ljubiteljsko dejavnost svojih ¢lanov
in jim po potrebi priskocilo na pomoc
z drustvenim posebnim socialnim pro-
gramom prevozov ter drugo potrebno
asistenco.

Od leta 1988 Ernest Krnai¢-Enci sicer de-
luje kot samostojni umetnik. VElanjen je v
Zvezo drustev likovnih umetnikov Slove-
nije — ZDSLU, Drustvo likovnih umetnikov
Ljubljane, Drustvo likovnikov Trzi¢ in Dru-
Stvo oblikovalcev Slovenije, je ¢lan ISCID
in ICOGRADA. Dokler mu je zdravje dopu-
$¢alo, je delal in Zivel v Ljubljani, sedaj pa
Zivi v Trzicu, kjer smo se za ta prispevek z
njim pogovarjali. Veckrat ga obiscejo tudi
¢lani likovne skupine Drustva distrofikov
iz Ljubljane, s katerimi se zaradi menjave
prebivalis¢a ne srecuje vec tako pogosto,
vezejo jih pa v letih skupnega druZenja
stkane posebne vezi, ki jih ne morejo
pretrgati niti razdalja niti ¢as.

m Vesna Veingerl

Ponosni mentor na razstavi likovnikov Drustva distrofikov Slovenije.
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Poprtniki v Dobrepolju

Prvih deset sodelujocih z najbolje ocenjenimi poprtniki (foto Joze Staric).

Drustvo podeZelskih Zena Dobrepolje
Struge je v sodelovanju z Zvezo kmetic
Slovenije in Obcino Dobrepolje sredi
decembra 2013 organiziralo Ze Cetrto
razstavo poprtnikov, ki pa je prerasla
v prvo Drzavno razstavo poprtnikov
in drugih prazni¢nih bozi¢nih kruhov.
Razstava je bila lepa in zelo obiskana,

T

saj je omamni duh po dobrem kruhu
kar vabil obiskovalce na ogled. Pogled
na te prelepe hlebe kruha okrasene z
raznimi motivi je bil precudovit, saj je
v vsakega vloZeno veliko truda. Znanje
izdelave poprtnika so nekateri prejeli
od svojih mam, drugi pa so se tega na-
ucili na delavnicah, ki se med drugim

Poprtnik z zlatim priznanjem (foto Mateja Lunder).
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pripravljajo v Dobrepolju, Robu in Ve-
likih Lascah.

Na razstavi je bilo 44 poprtnikov in ene
testene jaslice. Ocenjevala jih je strokov-
na komisija v zasedbi dr. Janez Bogataj,
dr. Boris Kuhar in Vanja Damjanic.
Najve¢ pozornosti so namenili izvirnosti
in zahtevnosti izdelave, ocenjevali pa so
tudi zunanji izgled in obliko. Podeljenih
je bilo 18 bronastih, 25 srebrnih in eno
zlato priznanje.

Bogat kulturni program, ki je spremljal
podelitev priznanj, so popestrili tudi
otroci folklorne skupine vrtca Ringara-
ja. Ob koncu prireditve so si obiskovalci
ogledali $e dokumentarni film Poprtnik v
velikolaskih krajih in Dobrepolju, ki so ga
novembra 2013 snemali v produkciji Za-
voda Parnas iz Velikih Las¢. Film ne prika-
zuje samo postopka izdelave poprtnika,
ampak tudi prazni¢no vzdusje v druzini
in na ta nacin s svojo sporocilnostjo va-
bi k ohranjanju tradicije peke poprtnika.
DVD »Poprtnik v velikolaskih krajih in
Dobrepolju« lahko $e vedno narocite v
Zavodu Parnas na telefonski stevilki 041-
833-456 pri Metki Staric.

Ko so Stevilni obiskovalci ogledovali in
komentirali razstavljene poprtnike, so se
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Druzina Lunder s svojimi poprtniki (foto Barbara Remec).

v marsikomu prebudili spomini na mla-
dost. Ko sem jih dva dni spremljala in
se pogovarjala z njimi, sem slisala veliko
zgodb o poprtnikih, o sreci, ljubezni in
pricakovanju. Obcudovanja vredni so bili
tudi oskrbovanci Doma sv. Terezije, ki so
si vsak poprtnik z zanimanjem ogledali.

Res je Se daleC do konca leta, ampak
vseeno izkoris¢am to priloznost, da vas
Ze sedaj povabim na naslednjo razstavo
poprtnikov, ki bo predvidoma sredi de-
cembra. Verjemite, ne bo vam Zal.

m Beti Lunder

LJUDSKO 1ZROCILO

Ker je najboljsi kruh nastajal ravno v ¢asu
boZica, so tudi dobrepoljske gospodinje
pripravljale poseben kruh, za katerega so
verjeli, da ima ¢arobno moc.

Poprtnik je lepo okrasen kruh iz finega
krusnega testa, specen pa je lahko kot
hlebec ali pa v modelu. Gospodinja je
navadno spekla poprtnik pred boZicem,
ga postavila na mizo in pokrila z belim
prtom in od tod tudi njegovo ime.

Motivi na poprtnikih se prenasajo iz roda
v rod. Okraski so lahko iz kvasenega te-
sta, nekatere gospodinje pa jih izdelujejo
iz rezancevega testa, saj jih je laZje obli-
kovati in ostanejo svetlejSe barve. Obve-
zni na poprtnikih so pticki, okraseni pa
so lahko tudi z letnico, cvetjem, kitami,
zvezdami, vijugami, sreki.

Poprtnik se je v¢asih hranil do doloc¢ene-
ga prazni¢nega dne, celo do svetih treh
kraljev. Ko se je druZina na prazni¢ni dan
zbrala za mizo, je gospodinja ¢ezenj na-
redila kriz in ga razdelila na vecje kose, saj
je moral vsak ¢lan druZine, kot tudi hlap-
ci, dekle in gostje, dobiti svojega. Verjeli
so, da ima poprtnik ¢arobno moc in da
jih bo obvaroval pred nesreco in bole-
znijo. Njegove drobtinice so potresli po
polju, da bi naredil plodnejso zemljo. Ne-
kaj drobtinic so stresli tudi v vodnjak, saj
so si s tem hoteli zagotoviti Cisto vodo in
da ne bi voda poplavljala niti usahnila. Pa
tudi Zivina je dobila svoj del.

Razstava poprtnikov v Dobrepolju (foto Mateja Lunder).
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IZ ZIVLJENJA

V letu 2013 so nas podprli

Seznam donatorjev po abecednem
seznamu:

AGSISTEMI d.o.0,; Acrytech d.c.0,; Alba-
tross Fly d.o.o; ADUT M-5 d.o.0.; ALEKTA
d.o.0; AKROPOVIC d.d,; ARADON Celje
d.o.0; AVIOMS d.o.0;

Banka Koper d.d.; BELIMED d.o.o0.; Bene-
dik Gregor s.p.; Berc Miha s.p.; Biro racun.
in knjig. storitve, Burin YC navtika, turi-
zem d.0.0.; BOFROST d.o.0.; BTC d.d;; BV
MAZIVA d.o.0;

CMC EKOCON d.0.0;

DATALAB TEHNOLOGIE d.d; DD EL-
MONT TRGOVINA; DESUS; DOKA Slove-
nija d.o.o;

EDUKTA d.o.0,; Elektro Ljubljana d.d,;
ELES d.o.0; ELAN d.0.0; ELAN INVENTA
d.0.0. ELAN-IP d.0.0,; ELEKTRONCEK d.d;
Elektroinstalacije (Igor Carni s.p); Emo —
orodjarna d.o.o;

FAM d.o.0,; FIDIMED d.0.0;

Gaspersi¢indruzbenikd.n.o.;GEN-Id.oc.0;
Gorenjska banka Kranj; Grefino (Gregor
RoZi¢, s.p.); GSK d.o.0;

HI3 d.o.0; HR J K OKUNOWSKI-GUILLE-
MOIS; Hudina Marjan s.p.; Hum. drustvo
»TIHI PRIJATELJ«; HYLA, proizvodnja in
razvoj; HYPEX Lesce d.o.0,

ILIRIKA Borzno posredniska hisa d.d.; In-
frastruktura Bled d.o.0.; INOTHERM d.o.0,
IMP LAB d.o.0,; IPROS d.o.0,; Izd. orod. in
kov. izd. (Drago Sovic¢ s.p.);

Jagros d.o.0,; Jabili & indiga panj; JAMNIK
d.0.0,; JELOVCAN d.0.0;

KLIKA d.o.o. (RIC Ljubljana); KD Group;
Krivec Srecko s.p.; KRKA d.d.; KORONA
d.d,; KROPLES d.o.0; Kroeslin yachting
GMBH; KMS d.c.0; Kmetijska zadruga
Smarje z.0.0;

Lebar Barbara s.p.; LESNINA d.c.0,; LPKF
d.o.0, Lipej Zlatko — odvetnik; LUKA KO-
PERd.d,

MENINA - proiz. pogrebne opreme d.d;
MERCATOR d.d.; MERKUR ZAVAROVALNI-
CA d.d.; Mestna obcina Slovenj Gradec;
Mestna obcina Murska Sobota; METRA
d.o.0.; Ministrstvo za delo, druzino, soci-
alne zadeve in enake moznosti; Mladen
Kidri¢ s.p,; MK TEAM ELEKTRO-STROJNI
INZIN,; MR2 d.0.0;

Nogometni trener (Bogdan Snoj s.p.);
Nogometna zveza Slovenije;

Ob¢ina Idrija; Obcina IG; Obcina Kocevije;
Obcina Krsko; Obcina Medvode; Obci-
na Podcetrtek; Obcina Radlije ob Dravi;
Obcina Sevnica; Obcina Sezana; Obcina
Smartno pri Litiji; Obc¢ina Velenje; Ob¢ina
Vojnik; Obcina Tolmin; ODELO Sloveni-

ja d.o.0; Odvetniki Selih&partnerji, o.p,,
d.o.0.; OZRK Radovljica;

Padma (Kristina Suchy s.p.); PAGRAS d.o.0;
Petrol d.d.; PHILIPS Slovenija d.o.o0.; Prebil
Janezs.p.; Prevoznistvo Gorenjak Joze s.p,;
PRIGO d.o.o,; Prostovoljke Karitas Bled; Pr-
tenjak Matjaz s.p.; Puhar Ale$ s.p.;

Rinor (Darko Alojz Berginc s.p.); ROTARY
CLUB GROSUPLIJE; ROMIZ d.0.0,;

SANOLABOR d.d.; SAVATECH d.0.0.; Sa-
vski Edmund s.p,; Seng d.o.o.; SENIOR (Li-
dija Umek s.p); S.mobil d.d;; Slovenijales
trgovina; Sonara d.c.0,; STRAMIL d.o.0,
STUDIO MAK d.0.0.; Sink Boris s.p;

TBJ TEH. BIRO Jesenice d.d.; TELEKOM
SLOVENIE d.d.; TERMOGLAS d.o.0.; TPJ
d.0.0; 3WAY d.0.0.; TUS MOBIL d.0.0;

Vzajemna dwv.z; VzdrZ.in servis (Miha SIN-
KO s.p.);

Zavarovalnica TILIA d.d.; ZIP (Narat Oton
s.p); ZK Crnuce; ZOO Market PREIS d.o.0;
Zetko Sebastian s.p.; Zveza LEO klubov
Slovenija; ZALE d.o.0.

Vsem navedenim in Se Stevilnim po-
sameznikom (nemogoce je na enem
mestu zajeti vse!), ki ste nasim ¢la-
nom v letu 2013 po svojih zmozno-
stih ustrezno pomagali, se vimenu
Drustva distrofikov Slovenije iskre-
no zahvaljujemo!

Srecanje

Ze vse od ustanovitve te »famozne«
KPK - Komisije za preprecevanje korup-
cije, se dviguje prah. Ne upam dvomiti
v dobronamernost njene ustanovitve.
Dvomim pa, e je prinesla v nase Zi-
vljenje nekaj pozitivnega, kar bi drugi
organi pravne in posledi¢no pravi¢ne
drzave ne mogli, ¢e bi bila volja. So pa
tudi okolja, ki to lomastenje o korupciji
dojemajo na nek svoj in meni nerazu-
mljiv nacin in je tudi Ze mene in Moj
voziCek zaprasil prah sumnicenja o ko-
ruptivnosti.

Minulo jesen sem se udeleZil pogreba
mame od $osolca iz osnovne Sole, na
katero imam lepe in prijazne spomine. A
kot se prepogosto rado zgodi na kak3ni
slovesnosti, se je tudi tu nekdo postavil
prav pred mene in sem imel pred o¢mi
le en Siroki hrbet, ki si ga je lastnik vsake
toliko ¢asa zdolgocaseno pocohljal. Malo
sem se premikal levo in desno, a hrbet
pred mano enako... in sem sedeZ vozic-
ka nekoliko dvignil.

Komaj je izzvenela Tisina in naznanila
konec pogrebne slovesnosti, Ze je bil
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ob meni»znanec, ki je opazil moj »no-
bel vozicek«. Sledilo je seveda vprasa-
nje, koliko je »kostal« in da to brez ko-
rupcije sigurno ni slo. Ob tej trditvi, me
je minila volja do dobrovoljnega od-
govarjanja z nasmehom. Se vedno po-
trpeZljivo, a odlo¢no sem mu povedal,
da pri predpisovanju vozi¢kov morajo
obstajati tehtni razlogi. Kot jez se je
prilepil name in mi razpredal, kako on
tako vse ve, je bil v odboru sindikata, v
svetu delavcev in je Se danes v svetu
krajevne skupnosti in koliko odojkov,
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prsutov so ob tem zmazali in vina po-
pili.

No, kon¢no se je 7oga znasla na moji
nogi in sem Se jaz brenil vprasanje, ce
mu je jasno, kaj je pravkar povedal in na
¢emu temelji njegovo prepri¢anje, da bi
ugledni zdravniki »prodali ali zamenjali«
Hipokratovo prisego in interese obolelih
za odojka, prsut in »flaskon« vina?

Upam, da mi ne bo potrebno kdaj kaj
urejat v njegovi krajevni skupnosti, ker
takrat ne bom stel golov, kot v nogome-
tu, temvec nize, kot pri tenisu.

V okolju in v drzavi, ki je domovina ne-
logike, nahujskas Slovence zoper nekaj
neznanega in si lahko siguren, da bodo
ljudje zvecinoma, zlahka in nekriti¢-
no verjeli preverjenim fakinom.

Diaboli¢no?

Resnica prepogosto prekasa fantazijo!

= Joze Raduha

Korupcija ali nuja - nepogresljiv ortopedski pripomocek?

Ko narava pokaze zobe

Ceprav je Zled, ki nas je v ledeno okovje
obdal v letodnji zimi, na prvi pogled vide-
ti precej romanti¢no (posebej ¢e doga-
janje opazujes iz toplo zakurjene sobice),
pa to za Stevilne ljudi, ki so utrpeliizgubo
elektri¢ne energije in se z majhnim do-
jenckom ali onemogli sredi zime znasli v
neogrevanih prostorih ali pa so celo iz-
gubili svoje domove, ni bilo niti najmanj
prijetno. Slovenija je za nekaj dni obne-
mela, resevalne ekipe so poskusale sani-
rati nastalo Skodo, a za mnoge zal zelo
pozno. Zgovorni posnetki na televiziji so
bili neme price razdejanja, posledic do-
slej najhujSe naravne nesrece.

Zrtve te naravne nesrece so bili tudi ne-
kateri distrofiki, zato vas bralce MAZ-a v
urednistvu pozivamo k potrebni ¢love-
ki solidarnosti. Ce imate doma karkoli,
kar bi lahko potrebovali ljudje, ki so v
naravni nesreci ostali brez osnovnih bi-
valnih pogojev in ste se temu pripravlje-
ni odredi, pokli¢ite na sedez drustva in
povprasajte, ¢e to stvar kdo od ¢lanov
drustva potrebuje. Drustvo distrofikov
Slovenije je podobno Ze pred ¢asom za

skladiS¢enje rabljenih invalidskih vozick-
ov usposobilo svoje posebne namenske
prostore, kjer imajo moZnost najema v
uporabo tisti distrofiki, ki si svojega no-
vega ortopedskega pripomocka zaradi
pomanjkanja sami ne morejo zagotoviti.

Posnetki grozljivega razdejanja. (VIR: Radio 1.5i)
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Tudi ¢e sami ne morete prispevati nice-
sar materialnega, lahko so¢loveku vedno
ponudite nasmeh in toplo besedo. To si-
cer ni¢ ne stane, ¢loveku v stiski pa po-
maga prebroditi teZave, saj tako ve, da ni
ostal sam!
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Teden mozganov
2014 - »V omrezju««

Letodnji teden mozganov se je s svojim vsakoletnim bogatim programom v Ljubljani
odvil od 10.3. do 16.3. 2014. Prizoris¢a predavanj se tudi letos niso spreminjala: morda
bi lahko za najvecjo novost ocenili razsiritev dogodkov tudi na druga mesta v Sloveniji,
saj so se aktivnosti odvijale tudi v Grosupliem, Kopru, Lukovici, Mariboru, Murski Sobo-
ti, Novi Gorici, Novem mestu in v Velenju.

V primerjavi s prejsnjimi leti smo tisti, ki prireditev Ze dalj ¢asa spremljamo, opazili ne-
koliko okrnjen program spremljajocih filmskih projekcij. Vsekakor pa je bila vabljiva
petkova okrogla miza, kjer so lahko udeleZenci med drugim brezpla¢no prisluhnili
znanemu psihoterapevtu dr. Zoranu Milivojevi¢u. Vsi zainteresirani lahko ve¢ informa-
cij najdete na spletni strani drustva Sinapsa (www.sinapsa.org).

m Vesna Veinger!

MOZGANOV
V OMREZJU
10.3.-186. 3.

ved preberite v posebni Stevilki revije

eSINAPSA

dostopni na:

WS A PR OTE s DA frea

Naslovnica oglasnega materiala za dogodek.

Film za vse

Ob koncu lanskega leta je v moj e-postni
nabiralnik priletela novica, da se price-
nja projekt Film za vse, sklop delavnic s
podrocja filma. Super, sem se razveseli-
la, saj kot inZenirka medijske produkcije,
specializirana za video produkcijo, zelo
tezko najdem tako primerna izobrazeva-

nja in ostanem v stiku s 'poslom’. Projekt
Film za vse delno financira Evropska unija
iz Evropskega socialnega sklada, iz Opera-
tivnega programa razvoja Cloveskih virov
za obdobje 2007-2013, razvojne prioritete
»Enakost moZnosti in spodbujanje socialne
vkljucenosti«, prednostne usmeritve: »Dvig

zaposljivosti ranljivih druzbenih skupin na
podrodju kulture in podpora njihovi social-
ni vkljucenosti«, kar pomeni, da so delav-
nice za invalide in ostale ranljive skupine
brezplacne. Brez obotavljanja sem se
prijavila najprej na delavnico scenaristike,
nato $e na filmsko rezijo in organizacijo
snemanja.

Z Nastijo, ki se tudi sola v tej smeri, sva
zaceli obiskovati delavnico Scenaristi-
ke, ki je potekala ob ponedeljkih v Novi
Gorici. 1z Ljubljane smo krenili ze malo
¢ez 14. uro, da smo pravocasno prisli na
Primorsko, a po dveh urah voznje smo
kljub rahli utrujenosti (sploh, ko nas je
prijetno zibala vipavska avtocesta in
je bilo v kombiju tako prijetno toplo) z
velikim zanimanjem prisluhnili predava-
teljici Nedi R. Bric, diplomiraniigralki in
scenaristki. Zanimivo je spozna(va)ti svet
scenaristike, jaz si namre¢ nikoli ne bi
predstavljala, da je s pisanjem (dobrega)
scenarija toliko dela — od oblike, v kateri
mora biti podan, do dodelane vsebine in
likov. In to je ele podlaga za gledalisko
ali filmsko delo! Slucajno je bila nek po-
nedeljek po nasem srecanju predstava,



Ursa med slusatelji. (Avtor fotografije Aleksander Grum)

ki jo je reZirala in zanjo napisala scenarij
nasa predavateljica. Na predstavo smo
bili povabljeni s strani same reZiserke, ki
nam je tako $e na prakticnem primeru
vsaj priblizno skusala prikazati, kako tez-
ko je ustvariti tako dobro delo in nam
dokazala, da je za podoben podvig res
potrebno najmanj dve leti intenzivnega
dela.

V Ljubljani je potekala delavnica Orga-
nizacija snemanja, ki je bila bolj teoret-
ska in dramaturginja Klavdija Zupan
nam je predstavila vse faze predpro-
dukcije: od zbiranja financ, izbora
scenarija, tehni¢ne in igralske ekipe...
Skratka vse tisto, na kar ljudje, ki se s
temi posli ne ukvarjamo/ukvarjajo, ne
bi niti pomislili.

Meni pa se najbolj dopade delavnica
Filmske reZije, ki jo obiskujem ob petkih
v Ljubljani. Na prvih dveh srecanjih nam
je predaval Goran Stoisavljevi¢, ki je
televizijski reZiser in nam je predstavil
snemanje v studiu - kako postaviti ludi,
kamere, goste v pogovornih oddajah...

Ti dve predavanji sta bili izredno po-
u¢ni, saj nam je predavatelj s pomocjo
studijskih tehni¢nih pripomockov na

Utrinek iz delavnice filmske reZije. (Avtor foto-
grafije Aleksander Grum)

prakti¢nih primerih, ki jih je kazal na
nas, projiciral principe studijskega sne-
manja.

Za njim pa je delavnico pricel voditi
Miha Knific, ki je magistriral iz filmske
rezije na Svedskem in snema ogromno
videospotov, oglasov, posnel je nekaj
kratkih in animiranih filmoyv, trenutno pa
dokoncuje svoj prvi celovecerec. Nekaj
svojih del nam je na uvodnem srecanju
pokazal, tudi nas je prosil, da pripravimo
posnetke, ki so na nas naredili vtis in tako
nas je nekoliko spoznal. V nadaljnjih sre-
¢anjih, ki Se potekajo, pa nameravamo,
pod njegovim mentorstvom, zreZirati
vsak svoj izdelek. Izredno zanimivo in
kreativno!

Ob popoldnevih torej spet pisem doma-
Ce naloge, kot v 3oli, hkrati pa nacrtujem
prodor na slovensko, ¢e Ze ne svetovno
filmsko sceno. Izkudnje nabiram, veze Ze
imam, potrebujem le Se sponzorja (Moj
TRR dobite v urednistvu ©... ).

= Urda Tonejec

"Inteligenca je sposobnost prilagajanja spremembam.”

Stephen Hawking
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Izognite se visokim stroSkom zdravljenja.

Sklenite dopolnilno zdravstveno zavarovanje Vzajemna
Zdravje in si zagotovite:

e paket Dobrodoslice za vse, ki bodo na novo sklenili
dopolnilno zdravstveno zavarovanje pri Vzajemni,

e brezplac¢no ¢lanstvo v Vzajemna Klubu z vrsto Sportnih
aktivnosti,

e brezpla¢no asisten¢no storitev Vzajemna Pomoc in
e ostale ugodnosti za nase zavarovance.

Za informacije se lahko obrnete na kontaktno osebo na Vzajemni:
Mateja Jakli¢, PE Ljubljana, tel.: 01 47 18 788 ali
e-naslov: mateja.jaklic@vzajemna.si

il
7 VZAJEMNA A wwwzsjemnasi (0862060

Jaz zate, ti zame.
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