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UVODNIK

Je optimistlcno prlcakovanje
upraviceno?

Osebno sicer dosledno zagovarjam stalis¢e, da so v nasi drzavi reprezenta-
tivne in druge invalidske organizacije subjekti civilne druzbe, kar pomeni,
da ne posegajo na tista podrodja, ki jih uravnavajo registrirane politi¢ne
stranke in druge drzavnopoliti¢ne institucije. Vendar pa to na drugi strani
ne pomeni, da invalidske organizacije v smislu zakona o invalidskih organi-
zacijah ne gradijo razmerja do navedenih institucij, ki pravzaprav odlocajo
o vseh pomembnih druzbenih zadevah, nenazadnje tudi o za distrofike
bistveno pomembni zdravstveni in socialni politiki z vsemi pripadajocimi
ukrepi oziroma izvedbami.

Ker se v teh uvodnikih kot izkusen poznavalec neposredno dotikam opre-
deljenega razmerja, to Se zdale¢ ne pomeni, da sem negativno razpolozen
do sebe in svojega druzbenega okolja. Ravno obratno, vse svoje Zivljenje
posve¢am temu, da se pri nas izgrajuje oziroma dopolnjuje socialno in zdra-
vstveno varstvo za vse invalide in Se posebej za distrofike, ki seveda svoje
specifi¢ne interese in potrebe ne moremo uveljavljati povsem lo¢eno od
ostalih invalidov in tudi starejsih ljudi. Zal pa vedno bolj spoznavam, da se
spreminjanje druzbenega odnosa do invalidov, ki ga je mogoce dosegati le z izjemno zahtevnim in vsestranskim
angaziranjem, vedno zacne pri nas samih distrofikih in drugih invalidih, kateri pa se kot ostali prebivalci v vedno
vecjem Stevilu spreminjajo v pasivhe opazovalce in se niso pripravljeni izpostaviti za karkoli drugega, kar presega
njihov zgolj trenutni osebni interes (dolgoroéni cilji in potrebe so¢loveka jih v resnici ne zanimajo). Se veliko bolj
pa me preseneca, da si nekaj posameznikov celo privos¢i norcevanje iz mojega dolgoro¢nega ustvarjalnega pri-
zadevanja na tem podro¢ju. Menda menijo, da se stvari kar same dogajajo in uspesne posameznike podcenjujejo!

Izjemen volilni uspeh Stranke Mirana Cerarja je absolutno optimisti¢en pojav v Sloveniji, ker nakazuje ogromne
moznosti za pozitivne spremembe. Jasno mi je, da je izhodis¢na pozicija neomadezevana preteklost in moralizira-
nje, ki pa ne bo zadostovalo brez uc¢inkovite in uspesne financ¢ne in gospodarske politike, kateri odlo¢ilno vplivata
na kvaliteto zivljenja. Izrazamo upanje, da ta nova politi¢na stvarnost ne bo obsla invalide in njihovo z invalidno-
stjo pogojeno invalidsko varstvo s subjektivno izpostavljenimi invalidskimi organizacijami.

Slovenski invalidi smo prek svojih invalidskih organizacij ze toliko osvesc¢eni, da ne uveljavljamo svojih ¢lovekovih
pravic in temeljnih svoboscin s sklicevanjem, na primer na nacela Ustave in pri nas ratificirane Konvencije o pra-
vicah invalidov, temvec uporabljamo specializirano znanje in dobro uveljavljeno prakso tako doma kakor tudi v
visoko razvitih evropskih drzavah.

Do slovenske Vlade, ki jo bo pricakovano vodil Miro Cerar, so nasa pri¢akovanja nesporno v tem, da bodo tudi
pristojne drzavne institucije do invalidov in njihovih invalidskih organizacij zacele uporabljati razpoloZljivo inva-
lidsko védenje, ne pa da nasedajo neznaniju, stereotipnim predsodkom ali celo zlonamernemu podtikanju nekega
ozkega kroga posameznikov. Ne terjamo novih javnih finan¢nih sredstev, hkrati pa ne Zelimo, da bi se invalidom
zagotovljena tovrstna financ¢na sredstva grobo zmanjsevala po primitivnih prijemih finan¢nega redukcionizma.

“ o &'

Boris Sustarsi¢,
Predsednik Drustva distrofikov Slovenije
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V ospredju tokrat predstavljamo Darinko Zagorsek, ki jo mnogi med vami poznate
iz invalidskega podjetja Dom dva topola, kjer je zaposlena kot organizatorka poslo-
vanja. Skupaj z ostalimi zaposlenimi (med katerimi so zaposleni tudi tezji invalidi]
skrbi za tekoCe poslovanje, vse bolj se vkljucuje v njegov razvoj, organizira ¢im bol;
brezskrbno bivanje gostov v domu.
Zasebno je mama dveh odrascajocih otrok in za MAZ nam je bila pripravljena raz-
kriti drobce svojega vsakdanjega zivljenja in dela, ki ga opravlja z veliko predanostjo

in ljubeznijo.

Sebe bi najlazje opisala z besedo
»mama«. Res sem mati dveh otrok,
triindvajsetletnega sina Aleksa in sti-
rinajstletne Tadeje, vendar v mojem
razmisljanju ta beseda ni zgolj formal-
ne narave: dojemam jo veliko Sirse,
¢utim moralno odgovornost do vseh
sodelavcev in drugih distrofikov, ki jih
sreCujem v domu. Vse, kar delam, de-
lam s srcem. Zavestno se trudim delati
dobro, korektno, zavedam pa se tudi,
da je velikokrat potrebno postaviti
omejitve. Dojemam jih kot koristne
usmeritve; brez vrednot ni pozitivne
zivljenjske orientacije.

Kljub temu, da vasih delujem stroga,
sem mehkega srca in imam rada ljudi.
Ce kdo kaj potrebuje, mu z veseljem
prisluhnem in poskusam pomagati.
Vedno povem svoje mnenje in predla-
gam poti do moznih resitev, vendar na
koncu odlocitve vedno sprejemamo
vsi sami. Iz lastnih Zivljenjskih izkusen;j
se zelo dobro zavedam dragocenosti
dodatnih informacij, zlasti kadar isces
resitev svojih problemov. Nikoli mi ni
bilo ravno »z rozicami postlano«.

Svojih pridobljenih zivljenjskih izkusen;j
in naucenega znanja se z leti vedno
bolj zavedam. Znanje 3e vedno nad-
grajujem z dodatnim podiplomskim iz-
obraZevanjem na smeri management,

Med njene redne delovne naloge spada tudi nadzor prilagojene plaZze Doma dveh topolov.

saj trdno verjamem, da je to pomemb-
na vrednota. Svojo energijo je vredno
vlagati v njegovo nadgradnjo, saj vec
kot znamo, lazje veslamo skozi Zivlje-
nje, obenem pa lahko vec¢ prispevamo
v SirSe dobro.

Povedati moram, da moj delovnik sko-
raj nikoli ni omejen le na osem ur. Tudi

ko sem doma, sem dosegljiva po tele-
fonu, v kolikor me sodelavci potrebuje-
jo, pa tudi sicer se doma ne morem ve-
dno izogniti razmisljanju o dogajanju v
domu.

Ko pridem zjutraj v sluzbo, se pri zapo-
slenih v recepciji najprej pozanimam
glede morebitnih novosti, saj ¢e na pri-
mer kdo ¢ez no¢ zboli, je to potrebno
redevati takoj. Najbolj sem srec¢na, ¢e
mi porocajo, da je delo potekalo nemo-
teno in da ni nobenih novih zapletov.



Darinka s svojo hcerko in njeno prijateljico na plaZi.

Navadno sledi obhod po domu, kjer se
sreCam z ostalimi zaposlenimi, vmes
pa na recepciji sprejemajo meni na-
menjene telefonske klice. Ko se vrnem
v pisarno, preverim tekoco posto in
opravim nujne telefonske razgovore.
Odgovornost, ki jo nosim, je kar velika,
saj moram spremljati vsa podrogja, ki
so kakorkoli povezana s poslovanjem
doma. Nekajkrat na leto nas preverja-
jo tudi razni in3pektorji, a ker delamo
dobro, imam z njimi pozitivne izkusnje.

Vrata moje pisarne so vedno odprta:
tako zaposleni kot gosti so se v tem
¢asu navadili, da lahko kadarkoli potr-
kajo na vrata in pridejo po nasvet ali na
razgovor, ki ga nisem $e nikomur odre-
klal Na moja vrata v iskanju moznosti
sezonske zaposlitve potrkajo tudi razni
dobavitelji in Studenti.

Ko se proti veceru vracam domov,
skusam svoj »prosti cas« (kolikor mi
ga sploh ostane) kvalitetno preziveti z
otrokoma. Sin je sicer Ze precej samo-
stojen, hcerka pa me $e vedno potre-
buje, zato njej posve¢am precej pozor-
nosti. Kakor tudi drugim najstnicam, ji
je najbolj vie¢, kadar me preprica, da
greva skupaj »v Soping, radi pa pogle-
dava tudi kaksen dober film.

Kaj je najtezje oziroma najlazje pri
vasem delu?

Mnogi pravijo, da je na splosno naj-
teZje delati z ljudmi, a sama zase lahko

re¢em, da imam ljudi rada. Po ¢loveski
naravi nisem pretirano usmerjena k
birokraciji, izpolnjevanje obrazcev in
podobnih papirjev je zame nujna ob-
veznost. Veliko raje se ukvarjam s prak-
ti¢cnimi resitvami problemov in v tem
zvezi se je najtezje sooditi s situacijami,
ko ima posameznik hitro napredujo¢o
obliko misi¢nega obolenja. V tem pri-
meru obolenje nastane nenadoma,
oboleli in njihovi svojci pa se s tem ve-
liko teZje soocijo, saj ve¢inoma prihaja
do bistvenih sprememb dotedanjega
Zivljenja. V primeru, da obolenje pri-
zadene izrazito mlade ljudi, od katerih
je eden od partnerjev Se vedno v de-
lovnem razmerju, je njegova najvecja
skrb, kako v ¢asu njegovega odhoda na
delo poskrbeti za obolelega partnerja.
Stiske ljudi, posebej ¢e nimajo dovolj
informacij, so precejsnje. Pri obolelem
je veckrat obc¢utek bremena drugemu
in takrat veliko pripomore topla bese-
da, Se najve¢ pa pomaga seznanjenje,
kako to redujejo drugi z enakimi teza-
vami. Zlasti v primeru starejsih parov,
pa se zelo hitro pojavi vprasanje za-
gotavljanja fizicne pomoci svojcu, ker
partner tega ve¢ ne zmore. V zvezi s
tem praviloma odpove socialna sluzba
v lokalnem okolju, ker e ni urejen sis-
tem trajne nege za starejse in invalide.

Mnogo lazje je, ¢e misi¢na moc pesa po-
Casi — takrat ljudje to laZje sprejmemo,
na spremembe se imamo ¢as pripraviti
in ustrezno prilagoditi svoje Zivljenje.
Kadar pa ljudje obolijo nenadoma, se
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nimajo casa prilagoditi, zato je to zanje
mnogo vedji pretres. Soo¢anje z obo-
lenjem je pogosto tezko tudi za starSe
najmlajsih distrofikov, kar sem pravza-
prav dozivljala tudi sama osebno.

Zato mi predstavlja veliko zadovolj-
stvo, kadar s svojim delom, s pozitivho
naravhanostjo in stvarnimi usmeritva-
mi lahko ljudem pomagam. Vedno se
trudim, da posameznikom zadeve, s
katerimi se soocajo, ¢im bolj olajsam.
Velikokrat ne pomaga drugega, kot
da na neprijetne Zivljenjske zaplete
poskusamo pogledati s ¢im bolj svetle
plati.

Kako distrofiki sprejmejo elektric-
ni invalidski vozicek kot tehnicni
pripomocek?

Zlasti starejsi se Se vedno zelo neradi
usedejo na elektri¢ni invalidski vozi-
Cek. Kljub ocitnim tezavam pri hoji
imajo do njega izrazito odklonilno
stalice. Ko jim s kan¢kom humorja po-
vem, da avtomobil tudi uporabljamo
za prevoz od ene do druge lokacije,
pa zaradi tega po cloveski plati nismo
ni¢ drugacni, laZje sprejmejo ponujeno
pomog, saj imamo v ta namen v domu
vedno kaksen podarjeni rezervni elek-
tri¢ni invalidski vozicek. Gre vsekakor le
za tehnic¢ni pripomocek, ki lahko posa-
mezniku zelo olajsa vsakdanje Zivljenje
in njegovo kvaliteto zivljenja le izbolj-
3a. Vesela sem, ko vidim otroka, kako
uziva v voznji z elektri¢nim vozi¢ckom,
se nemoteno giba po parku, gre sam
na plazo in v mesto.

Vam je bilo to delo, ki ga danes
opravljate, poznano Ze od prej ali
ste se, kot radi recemo, morali
»nauciti plavati«?

Povedala sem Ze, da me je Zivljenje ves
¢as sililo k spremembam in k u¢enju. Ze
relativno zgodaj sem ostala brez oceta
in poskrbeti je bilo potrebno za doma-
¢ijo, tako da sem se Ze mlada srecala s
precejsnjo odgovornostjo in pred ne-
nacrtovanimi zivljenjskimi izzivi.

Na sluzbenem podro¢ju ni bilo dosti
drugace: veliko sem se morala nauditi
in u¢im se $e vedno. Mi pa ves Cas stoji
ob strani Boris Sustarsi¢ kot izjemen
mentor; posebej sem mu hvalezna
za priloznost, ki mi je bila ponujena,



da lahko danes opravljam delo, ki ga
imam zelo rada. Od njega sem se v pre-
teklih letih ogromno naucila, res pa je,
da vse lekcije niso bile vedno prijetne.
Strinjam pa se, da so bile potrebne, saj
ko sem zacela delati, e nisem imela
dovolj potrebnih izkusenj in znanja, kar
pridobivam tudi po njegovih zahtevah.

Se vedno zelo cenim vse njegove do-
bronamerne nasvete, postala sva ze
poslovodna partnerja in s skupnimi
moc¢mi usmerjava modernizacijo do-
ma, ki pa poteka le postopno, ker stal-
no primanjkuje investicijskih sredstev.
Tudi sicer Borisa Sustarsi¢a zelo spostu-
jem kot ¢loveka, ki je ustvaril za zZivlje-
nje invalidov boljse pogoje.

Ves cas se v okviru finan¢nih zmozno-
sti, s katerimi ravnamo gospodarno in
preudarno, trudimo za prijetno bivanje
gostov. Stavba odkupljene stare izol-
ske bolnisnice je bila dotrajana, zato
je potrebovala veliko obnove, nujno
potrebna so bilain so e vedno doloce-
na vlaganja. Saj tudi sami veste, da ce
hiSe ne vzdrzujes, se nekega dne lahko
sesede.

Primerjalni pogled na Dom dva topola
sedaj in v preteklosti pa danes mar-
sikoga osupne. Najvecja pridobitev
so povsod odstranjene arhitektonske
ovire, tako da se lahko uporabniki in-
validskih vozi¢kov znotraj doma in
po prilagojeni plazi neovirano giblje-
jo, kar jim poveca obcutek svobode.
Dom nudi vsem invalidom pogoje za
kakovostno in kvalitetno bivanje, saj
je za njih ves cas poskrbljeno (tako
za njihovo prehrano kot za osebno
nego) v skladu z njihovimi potrebami
po fizi¢ni pomoci drugega ¢loveka.
Omenjeno znajo ceniti predvsem in-
validi iz drugih skupin invalidnosti, saj
smo izven glavne sezone odprti tudi
za skupine zunanjih gostov, ki jih je
zadnja leta vse ve¢. ZZZS namrec stal-
no zmanjsuje sredstva, medtem ko
funkcionalni stroski ves ¢as narascajo,
zato smo v duhu dobrega gospodar-
ja prisiljeni svoje storitve prodajati na
trziscu.

Letos smo razsirili tudi jedilnico, saj
prejsnji obseg ni ve¢ zadostoval za
kakovostno postrezbo obrokov vsem
gostom, zlasti v primeru slabega vre-
mena. Lani smo uredili tudi zgornjo
teraso, ki jo sedaj lahko v ¢asu bivanja
gosti neovirano uporabljajo za son-
¢enje, neovirano uZivanje v razgledu
okolice morja ali pa za romantiko pod
zvezdami.

Darinka s kuharjem v prenovljeni jedilnici doma.

Z Drustvom distrofikov Slovenije, ki je
tudi nas ustanovitelj, redno in dobro
sodelujem, saj med drugim skupaj
izvajamo posebni socialni program
obmorska obnovitvena rehabilitacija.
Vecinoma clani drustva k nam v izolski
dom prihajajo na ohranjanje zdravja
vsako leto, zato jih mnogo poznam tu-
di osebno.

Med nami so se v letih medsebojnega
sodelovanja spletle prijetne, tudi pri-
jateljske vezi. Zavedam se namre¢, da
marsikomu Dom dva topola predsta-
vlja takoreko¢ drugi dom. Predvsem
prazniki lahko prinesejo s sabo osa-
mljenost, zato se skupaj s sodelavci
trudimo, da bi se nasi gosti med pra-
zni¢no obarvanim bivanjem v domu
pocutili ¢im bolj domace. Mnogi di-
strofiki nas zato redno obiskujejo za
bozi¢, silvestrovo, ob veliki noc¢i in za
prvi maj.

Prvi¢ sem se obmorske obnovitvene
rehabilitacije v Izoli udeleZila z mamo,
prav tako ¢lanico drustva, in sicer kot
njena spremljevalka. Pravzaprav je
bila moj prvi stik z drustvom Metoda
Gorjan, takrat v vlogi drustvene soci-
alne organizatorke. Navadno sem se v
maminem imenu z njo dogovarjala o
podrobnostih udelezbe na rehabilita-
ciji. Metoda je to delo vrsto let opra-
vljala zares z duso in srcem, vse do nje-
nega odhoda v poko;j.

Osebne zdravstvene tezave so se pri
meni pricele relativno pozno, 3ele po
drugi nosecnosti. Takrat sem dobila
diagnozo misi¢nega obolenja in se tu-
di sama zacela udelezevati obmorskih
obnovitvenih rehabilitacij.

Od zacetkov, ko sem v Izolo prihajala
kot rehabilitantka, do danes, ko je Dom
dva topola postal tudi moje delovno
okolje, se je v mojem zZivljenju veliko
spremenilo. Ni bilo enostavno, a sem
vesela, da sem uspesno presla ovire
na svoji poti in jih Se naprej ves cas
premagujem.



Taksno interesno povezovanje ljudi,
ki se srecujejo s podobnimi tezavami,
kot je Drustvo distrofikov Slovenije, je
bila v preteklosti revolucionarna ideja
nasega izredno sposobnega predse-
dnika Borisa Sustarsi¢a. Obcutek imam,
da bo v casu vse vegjih socialnih stisk
in neskonc¢nih vrst pred birokratskimi
okenci raznih institucij, ki v danasnjih
druzbenih okolis¢inah vse tezje dajejo
ljudem v stiski konkretne usmeritve,
njegova pomembna vloga vedno bolj
in bolj prihajala v ospredje.

Mislim, da se nasi ¢lani premalo za-
vedajo odgovorne vloge, ki jo vsak
dan opravljajo predstavniki drustva,
ko redno spremljajo pravice in se jih
trudijo ohranjati. Vsi ¢lani bi lahko,
vsak po svojih moceh tako ali druga-
e, prispevali k razvoju in dejavnosti
drustva, a se preveckrat obnasajo
pasivno. Najbolj me razzalosti, ¢e na
obc&nem zboru opazim le tretjino vseh
¢lanov. Prizadene me ta odnos, ki ka-
ze, da med nami ni splo3ne pripadno-
sti, ¢eprav bi se morali prav vsi zave-
dati, da posameznik brez primerno
registrirane institucije, ki stoji za njim,
ne bi mogel veliko doseci. Drustvo
smo ljudje in od nasih skupnih napo-
rov bo odvisno, kaksno drzo bomo v
prihodnje zavzeli na vseh podrogjih
aktivnega druzbenega delovanja in
uveljavljanja. Nihce tega ne bo naredil
namesto nas!

Mnogo ¢lanov drustva distrofikov sa-
mih ne (z)more upravljati vozila, zato
so v skladu s svojimi potrebami vklju-
Ceni v izvajanje drusStvenega poseb-
nega socialnega programa prevozi.
Koordinatorja prevozov v Ljubljani in
Mariboru redno usklajujeta termine
prihodov in odhodov v Izolo ter komu-
nicirata z uporabniki, tako da se samav
ta proces vklju¢ujem le obcasno.

Oba koordinatorja, tako Nedeljko v
Ljubljani kot Metka v Mariboru, svo-
je delo profesionalno opravljata in s
prevozi praviloma ni tezav. Ce pa kdaj
potrebujemo kak3no nadomestno

K zadovoljstvu gostov na obmorski obnovitveni rehabilitaciji pripomore Darinkin osebni
pristop.

voznjo, uporabimo tudi domski kombi,
ki gaimamo na obali.

Ustanovitev trzno naravnanega pod-
jetja Birografika BORI je bila v prete-
klosti zelo modra odlocitev predse-
dnika Drustva distrofikov Slovenije.
Razmisljanje v smeri, da lahko glede na
svoje delovne zmoznosti distrofiki ven-
darle nekaj sami ustvarjamo, je obrodilo
sadove, saj je to marsikateremu invalidu
pomagalo do zaposlitve in s tem eko-
nomske neodvisnosti. Zato je to podje-
tje pomembno $e danes, saj marsikomu
omogoca delovno okolje, v katerem se
pocuti koristnega. S spremljanjem po-
slovanja podjetja v zadnjih letih pa sem
tudi spoznala, da je marsikomu uspelo v
tem podjetju doseci polno pokojninsko
dobo, kar samo po sebi prica o stimula-
tivnem delovnem okolju.

V casu, ki je vse bolj naravnan k profitu,
bo vloga Birografike BORI v prihodnje
Se vedja, saj po novi delovno-pravni

zakonodaji invalidi niso ve¢ tako za-
$citeni kot so bili do sedaj. Dnevno na
nas naslov prihajajo prosnje po razpo-
reditvi delavcev drugam, da podjetje,
preden jih odpusti, zadosti zakonsko
dolo¢enim pogojem.

Podjetje omogoca ve¢ moznosti zapo-
slitve v prilagojenem poslovnem oko-
lju tudi mladim distrofikom, morajo pa
sami razmisljati o usmeritvi v taksne
poklice, ki jim tovrstno zaposlitev tudi
omogocajo. Birografika Bori ne more
zaposliti vseh nezaposlenih distrofi-
kov, je pa zgleden primer, da distrofi-
ki lahko upravljajo produktivno delo
na trziscu, ¢e imajo prijazno delovno
okolje.

Vasih je res iziemno naporno. Zjutraj
se mi vedno zdi, da je budilka zazvonila
prezgodaj (nasmeh), ¢eprav ne pono-
¢ujem. Moje delo je zelo dinami¢no in
pogosto sem zelo utrujena. A vsako
jutro po vstajanju najprej sledi telo-
vadba. Zelo dobro se zavedam, kako
pomembno je ohranjati dobro telesno
pripravljenost, saj brez tega tako napor-
nega delovnika zagotovo ne bi zmogla.
Veliko discipline potrebujem, ¢e ho¢em
opraviti vse, kar se mi dnevno znajde
na seznamu delovnih obveznosti. Brez
jasno zacrtanih prioritet ne gre!



Imam sreco, da sta otroka ze toliko sa-
mostojna in da se dobro razumemo.
Podpirata me pri $tudiju in drug dru-
gemu zelo stojimo ob strani.

Od nekdaj imam raje toploto, pove-
zano z visjimi temperaturami ozradja,
zato mi klima ob morju zelo ustreza.
Kot vse distrofike, tudi mene pogosto
zebe. Odkar zZivim v Izoli, pa sem tudi
ugotovila, da sem ob jutranjem odho-
du na delovno mesto pogosto »prikraj-
$ana« za zaro3ena stekla avtomobila
in predvsem zmrznjeno klju¢avnico
(smeh).

Po nekajletnem spremljanju razmer
lahko recem, da na drzavni ravni, sploh
zaradi poglabljanja krize v drzavi, in-
validi precej izgubljajo. Proti temu se
je mozno zoperstaviti le z ve¢jim po-
vezovanjem in z enotnim nastopom v
javnosti. Opazam pa, da marsikdo ve-
¢jo javno prepoznavnost zlorablja za
predstavljanje svojih lastnih ambicij, ki
so v nasprotju s tem, kar se pojmuje kot
skupno dobro.

Druga stvar so Se vedno obstojeci
predsodki nekaterih ljudi, ki pa jih

bomo premagali le, ¢e se bomo odprli
navzven, v zunanji svet! Da nas ljudje
sprejmejo, nas morajo nhajprej spo-
znati. Tudi zato smo v ¢asu obmorske
obnovitvene rehabilitacije razvili uspe-
$no sodelovanje s studenti Univerze v
Ljubljani, ki prihajajo k nam v dom, se
druzijo z distrofiki in potem te pozitiv-
ne izkusnje prenesejo v svoje okolje:
med vrstnike, starse, sorodnike.

Prostega Casa v tistem pravem pome-
nu besede, kot ga pojmuje marsikdo,
pravzaprav nimam, saj tudi kadar sem
»prosta« misli prepogosto zaidejo k
sluzbi. Se vedno vsak prosti trenutek
posve¢am dodatnemu izobraZevanju
in svojima otrokoma, tako da sem prav
vesela, ¢e ob vsem tem kdaj pa kdaj
zmorem Se branje kaksne dobre knjige
ali klepet s prijateljicami. Le poletje ra-
da izkoristim za plavanje, ker plavanje
izredno koristi mojemu zdravju.

Kot Ze receno, sta otroka moja najvecja
motivacija. Zelo sem ponosna na svoje-
ga sina in hcer, saj pred mojimi o¢mi od-
ras¢ata v pokonc¢na, pridna in delovna
¢loveka. Sin zakljucuje fakulteto in si pre-
ko Studentskega servisa sam sluzi svoj

denar, hdi pa je odli¢njakinja in bo jeseni
zacela obiskovati gimnazijo. Prepri¢ana
sem, da je dober zgled najve¢, kar jima
lahko podarim. Ob mojem delu in ne-
nehnem izpopolnjevanju se tudi moja
otroka ucita, da je v Zivljenju potrebno
vztrajati, se ves cas truditi, in za spre-
membe tudi nekaj narediti. Ni¢ ne pride
samo od sebe, ni¢ ni samoumevno!

Bodimo pozitivho optimisti¢ni, vendar
ne z mislijo: »Saj bodo drugi poskrbeli za
nas, nam to pripadal« Kot sem dejala ze
zgoraj, ni¢ v Zivljenju ni samoumevno!

Bodimo vsi skupaj kreativniin usmerje-
ni k pozitivni rasti. Nadgradnja znanja
je nasa velika priloznost, saj bomo le
tako uspesni kot posamezniki, hkrati
pa bomo lahko dali pozitiven prispe-
vek tudi Sirsi druzbi, s tem pa tudi vsem
drugim invalidom.

Ze v zgodovini je prinesel dolo¢ene
spremembe tolikokrat opevani rek: »v
slogi je moc«. Predvsem invalidi, kot
najbolj ranljiva druzbena skupina, bi
se ga v danih okolis¢inah morali zave-
dati vsak dan posebej ter se med seboj
podpirati, saj je to edini nacin za ohra-
njanje pravic ter z njimi bolj kvalitetne-
ga Zivljenja nas vseh.

Vesna Veingerl

Darinka s sodelavci: na prvi fotografiji z receptorjem doma Rajkom Rihtarjem, na drugi pa s financnico Nataso Krstinc ter Iztokom Mrakom,
socialnim delavcem drustva.



Pomemben delez Ziv¢éno-misicnih
bolezni nastane zaradi sprememb v
dednem (genetskem) zapisu, ki ga
podedujemo od starSev. Od sredine
osemdesetih let, ko so po vecletnem
trdem raziskovalnem delu leta 1986
odkrili gen za Duchennovo misi¢no di-
strofijo, je podro¢je genetike bliskovito
napredovalo. Po novih spoznanjih v za-
dnjih dveh desetletjih poznamo dedne
vzroke za preko sto vrst Zivéno-misi¢-
nih obolen;.

Odkrivanje spremembe dednega zapi-
sa, ki pri posamezniku privede do na-
stanka zivéno-misi¢ne bolezni je kljuc-
nega pomena iz vec razlogov. Najprej
poznavanje dedne okvare pomeni naj-
bolj zanesljivo dolocitev diagnoze in
vzroka za nastanek bolezni pri pacien-
tu. Pri Stevilnih bolnikih odkritje spre-
membe v dednem zapisu pomeni pre-
nehanje dolgoletnega iskanja vzroka
za njihovo bolezen. Prav tako lahko pri
bolnikih s tako postavljeno diagnozo v
Stevilnih primerih lazje napovemo po-
tek bolezni in jo zato lahko bolj usmer-
jeno vodimo. Genetska diagnoza je
prav tako osnovnega pomena za druzi-
no obolelega in planiranje druzine, saj
v odvisnosti od tipa genetske diagnoze
lahko napovemo ali je verjetnost, da se
bolezen ponovi pri druzinskih ¢lanih in
potomcih bolnika skoraj zanemarljiva
ali pa zelo visoka. Obcasno lahko od-
kritje vzro¢ne dedne okvare tudi vodi
in usmeri zdravljenje bolezni.

Odkrivanje dednih sprememb, ki pov-
zrocijo nastanek Zivéno-misi¢ne bole-
zni pri posameznem bolniku je na po-
dro¢ju genetike pomemben izziv. Med
tremi miljardami “¢rk” zapisa moramo
genetiki pri bolniku odkriti ravno tisto
eno ali nekaj spremenjenih ¢rk, ki pov-
zrodijo bolezen. Se nekaj let nazaj smo
se skozi ta zapis prebijali v korakih po
nekaj 100 ¢rk zapisa in neredko so bol-
niki ostali brez diagnoze.

V zadnjih nekaj letih je tehnologija do-
locanja dednega zapisa napredovala v
tolikSnem obsegu, da Ze v nekaj dneh
po dostopni ceni dolo¢imo zaporedje
vseh klju¢nih delov genov pri bolniku,
¢emur pravimo v genetiki eksomsko
sekvenciranje. Z dolocitvijo zapisa bol-
nikovega genoma se delo genetikov Se
zdalec ne konca, saj moramo v ogromni
koli¢ini tako dobljenih informacij, poi-
skati med vsemi tistimi dednimi razlici-
cami, ki nas delajo raznolike, ravno tisto,
ki je odgovorna za nastanek bolezni.

Z namenom izboljsanja diagnostike za
slovenske bolnike smo v okviru Centra
za Mendelsko genomiko socasno z
nekaj vodilnimi centri po svetu ponu-
dili preiskavo klinicnega eksomskega se-
kvenciranja tudi v nasem prostoru. S to
preiskavo lahko naenkrat pregledamo
zaporedja preko 100 genov, ki so bili
do danes povezani z Zivéno-misi¢nimi
boleznimi. Preiskavo nam je uspelo
vkljuciti v slovenski zdravstveni sistem
in jo tako narediti dostopno za bolnike
z ustreznimi indikacijami po posveto-
vanju s klini¢nim genetikom. Za nase
bolnike predstavlja uvedba te meto-
de bistveno lazjo pot do diagnoze, saj
lahko pomemben delez genetske dia-
gnostike, ki smo jo dosedaj po visoki
ceni opravljali v tujini, danes opravimo
v Sloveniji. Z napotnico, ki jo pacient
prejme pri osebnem zdravniku, se obr-
ne na klini¢cnega genetika, ki oceni me-
dicinske indikacije zanjo in glede na te
naroci preiskavo. Tovrstno diagnostiko
v vseh primerih spremlja genetsko po-
svetovanje, kjer bolniku ze pred testi-
ranjem jasno predstavimo osnovne la-
stnosti preiskave, pojasnimo prednosti
ter omejitve metode in pojasnimo ka-
k3ne rezultate je moc pricakovati.

Prve opravljene preiskave pri nas daje-
jo opogumljajoce rezultate in s preiska-
vo smo pri ve¢ pacientih Ze odkrili de-
dne spremembe, ki so vzrok za njihovo

bolezen. Poleg tega s to preiskavo lah-
ko odkrijemo tudi spremembe za bole-
zni, katerih vzrok je $e neznan, in tako
prispevamo novemu znanju na podro-
¢ju genetike Zivéno-misi¢nih bolezni.
Pri¢cakujemo, da bo nova moznost di-
agnostike v Sloveniji bistveno izbolj-
sala in pospesila odkrivanje dednih
vzrokov za nastanek tovrstnih bolezni
in vsaj nekaterim bolnikom ponudila
dokon¢no diagnozo.

Prof. dr. Borut Peterlin, dr. med.
Ales Maver, dr. med.

A Sekvenator nove generacije je napra-
va, ki smo jo na Centru za Mendelsko
genomiko pridobili v letu 2014, in omo-
goca preiskovanje klju¢nih delov zapisa

vseh genov pri ¢loveku v nekaj dneh.

B Na povrsini steklene ploscice, veliko-
sti nekaj centimetrov, lahko z danasnjo
tehnologijo preberemo zaporedje ce-
lotnega cloveskega genoma v enem
dnevu. Se pred nekaj leti je tak podvig
zahteval vecletno prizadevanje v sode-
lovanju ve¢ institucij svetovnega ranga.



C Slika mikroskopskih reakcij na plo-
s¢ici iz slike B med postopkom branja
genoma. V vsaki obarvani piki poteka
branje koscka ¢loveskega dednega za-
pisa. Med preiskavo socasno beremo
vec miljonov del¢kov zapisa pri posa-
meznem bolniku, zaradi ¢esar lahko v
kratkem ¢asu pridobimo zaporedje ve¢
tiso¢ genov pri ¢loveku.

D Najzahtevnejsidel preiskave se za¢ne
Sele po kon¢anem delu v laboratoriju —
ve¢ miljonov del¢kov zapisa moramo
primerjati z zapisom zdravega ¢loveka
in med 3 miljardami ¢rk poiskati tisto,
ki je pri bolniku spremenjena in zato
povzroca bolezen.

L@- KLINICNI INSTITUT ZA
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Evropska agencija za zdravila (EMA) je izdala zacasno dovoljenje za Translarno
(aktivna ucinkovina ataluren), prvo registrirano zdravilo za Duchennovo misi¢no
distrofijo. Evropske organizacije distrofikov (med njimi tudi Drustvo distrofikov Slove-
nije) in zdruzenja za redke bolezni so aktivno sodelovali pri sprejemanju te odlocitve.

Ameriska farmacevtska druzba PTC
Therapeutics je razvila substanco z
nazivom ataluren, ki ustavlja »prevaja-
nje« (genske informacije) stop-kodona
in s tem omogoca misi¢nim celicam,
da ignorirajo napacen oz. prezgoden
signal v genetskem navodilu in posle-
di¢no tvorijo funkcionalen distrofin, ki
ga sicer ne bi. Pri Duchennovi misi¢ni
distrofiji funkcionalnega distrofina v
misicnih celicah sploh ni, pri sorodnih
obolenjih kot je na primer Beckerjeva
MD, pa je prisoten v izredno zmanjsa-
nem obsegu.

Ugotavlja se, da napacen oziroma pre-
zgoden genetski signal za prenehanje

tvorbe distrofina povzroc¢a priblizno
13% obolevnost z Duchennovo NMD
(pri ostalih vzrok ni znan) in da v neka-
terih primerih privede do Beckerjeve
NMD. Prezgoden genetski signal (stop-
kodon) za prenehanje tvorbe prote-
inov oznacujejo tudi za nesmiselno
mutacijo (honsense mutation).

Translarna $e ne pomeni moznosti po-
polne ozdravitve Duchennove misi¢ne
distrofije, vendar so dvojno-slepe Kkli-
ni¢ne Studije tega zdravila v primerjavi

s placebom dokazale statisti¢no rele-
vantno stopnjo izboljsanja pri 6-mi-
nutni hoji ter indikatorjih splosnega
pocutja in kvalitete Zivljenja, kar pri
nasem drustvu ocenjujemo za bistve-
no pomembnejse kriterije kakor je
opredeljena hoja. Poleg tega je treba
upostevati, da preprecevanje napacnih
»prevajanj« oziroma translacij genskih
informacij odpira moznost obvladova-
nja Se drugih nevromisi¢nih in ostalih
obolenj, ki so povezana z nesmiselno
mutacijo.

Opravljena klini¢na testiranja so do-
slej dokazala toliko pozitivnih ucinkov
pri otrocih z Duchennovo distrofijo
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zaradi navedene nesmiselne mutaci-
je, da ze lahko govorimo o bistvenem
vplivu na zaustavljanje hitre progre-
sivnosti poteka tega nevromisi¢ne-
ga obolenja. Ceprav poleg tega tudi
niso opazili stranskih ucinkov, je bilo
iz eticnih razlogov zavzeto stalisce,
da se ataluren 3e ne more registrirati
kot zdravilo, ker ni opravljenih dovolj
raziskav niti ni relevantnega obsega
statisticnih podatkov. In ravno na tej
tocki pa je bil izpostavljen drugi eti¢ni
vidik, ali je moralno, da pustimo otro-
ka z misi¢no distrofijo, da preneha s
hojo in postane uporabnik invalidske-
ga vozi¢ka z dodatnimi sekundarnimi
posledicami, seveda ob védenju, da
obstoja substanca, ki ¢e ne drugo vsaj
¢asovno zavira razvoj bolezni in po-
daljsa zivljenjsko dobo.

Ko se je s temi dilemami sezna-
nil Boris Sustarsi¢ kot predsednik
EAMDA (Evropsko zdruzenje organi-
zacij distrofikov), se je takoj zavzel, da

Normalen stop signal
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»Prevajanje« prezgodnega stop signala z Atalurenom
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so Zzivljenjski interesi distrofikov pri-
marni in da je ob hudi progresivnosti
poteka bolezni upravi¢eno tvegati tu-
di kaksen stranski ucinek, saj to odlo-
¢ilno pretehtajo pozitivni ucinki. Tako
je v povezavi treh evropskih organi-
zacij United Parents Project Muscular
Distrophy, EURORDIS in EAMDA nastal
6. maja letos skupni dopis, v katerem
so bili poudarjeni Ze dokazani tera-
pevtski ucinki in vitalni eti¢ni vidiki,
zakaj je upravi¢ena predcasna regi-
stracija obravnavanega zdravila. EMA
(European Medicines Agency) se je
ustrezno odzvala in izdala zacasno
dovoljenje z zahtevo, da se seveda
raziskovanja nadaljujejo in kompletira
dokumentacija za kon¢no registraci-
jo. Razveseljivo je, da je bil premagan
sklepticizem in verjetno je v zvezi s
tem pomembno navesti, da so pristoj-
ne oblasti podobno eti¢no ravnale ob
poskusnem zdravilu za ebolo, ki Zi-
vljenjsko ogroza obolele.

-

Z Atalurenom omogocena
funkcionalnost proteina

V te dogodke glede legalizacije atalu-
rena kot zdravila se je aktivno vkljucilo
tudi Drustvo distrofikov Slovenije, ki
je v okviru EAMDA prav tako podpi-
snik navedenega skupnega dopisa.
Slovenskemu predstavniku v EMA smo
podrobno objasnili vse vidike obrav-
navane zadeve in se zahvaljujemo, da
je tudi podprl zacasno registracijo no-
vega zdravila, za katerega upamo, da
bo ¢imprej dostopen slovenskim dis-
trofikom z ustrezno gensko potrjeno
diagnozo.
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Kemijska oblika zdravila Ataluren.

Goran Kustura



Drustvo distrofikov Slovenije je 15. aprila na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani organi-
ziralo strokovno srecanje, ki je potekalo pod sloganom »Skupaj smo mocnejsil«.
Dogodek se je odvijal na dan, ki ga je mednarodna zveza letos prvic razglasila za dan
Pompejeve bolezni.

Povezovalec programa Borut Pogacnik, dr. Nina Pirnat, drZzavna sekretarka na Ministrstvu
za zdravje in dr. Rajko Kenda, direktor Pediatricne bolnisnice Ljubljana.

Pompejeva bolezen spada med redke
bolezniin Drustvo distrofikov Slovenije
se zaveda, da je na tem podrocju zdra-
vstvenega varstva potrebno $e marsi-
kaj postoriti, preden bi lahko govorili o
prijazni in organizirani skrbi druzbene-
ga okolja za osebe z redkimi oboleniji.
Zato je bil osrednji poudarek srecanja
namenjen interesnemu zdruZevanju
ljudi z redkimi boleznimi, s poudarkom
na tistih podrogjih, kjer lahko ¢lani po-
sameznih drustev sami prispevamo k
urejanju svojih zdravstvenih in social-
nih problemov.

Predsednik  Drustva  distrofikov
Slovenije Boris Sustarsi¢ je v svojem
pozdravnem nagovoru in ob izrec¢eni
dobrodoslici vse zbrane tudi sam opo-
zoril na veliko vlogo organiziranega
delovanja in povezovanja invalidov v
sorodna drustva, kar Se posebej velja
za distrofike kot skupino najtezjih in-
validov, saj lahko ravno v okviru dru-
Stva zagotavljajo pogoje za aktivno

vklju¢evanje distrofikov v vsakdanje
okolje in hkrati njihovo uveljavljanje
v druzbi.

Nagovor Borisa Sustarsi¢a, predsednika
Drustva distrofikov Slovenije.

O medicinskih vidikih redkih bolezni
so v nadaljevanju spregovorili $¢ mag.
Mojca Zerjav Tansek, prof.dr. Borut
Peterlin in asi.dr. Lea Leonardis.
V svojih strokovnih referatih so nam
vecplastno predstavili trende v obrav-
navanju tako redkih bolezni, kot je
Pompejeva bolezen. Pediatrinja mag.
Zerjav Tandek nam je predstavila mo-
znosti, ki jih za obolele z redkimi bole-
znimi ponujajo evropski programi. Za
vstop Nacionalnega zdruzZenja organi-
zacij bolnikov z redkimi boleznimi, ki ga
v Sloveniji $e vedno nimamo, v shemo
referenc¢nih centrov, ki se ustanavljajo
po regijah izven meja nase drzave, je
potrebno dosegati 45 razli¢nih kriteri-
jev. Bistven pogoj umesc¢anja in zdruze-
vanja pa je izpopolnjen register redkih
bolezni, ki zajema vse obolele. Za misic-
no in Zivéno-misi¢no obolele se register
zadnja leta uspesno vodi na Institutu RS
za nevrofiziologijo v Ljubljani.

Genetsko testiranje v F

Vrom

Prof. dr. Borut Peterlin med predavanjem.



Posebej bi izpostavila prispevek prof.
dr. Boruta Peterlina. Spregovoril je o
podroc¢ju diagnostike v okviru Instituta
za genetiko, ki ga tudi sam vodi. Ker je
Slovenija majhna drzava, je prisotnih
tudi ve¢ redkih bolezni, zato je na tem
podro¢ju pomembna zlasti zgodnja
diagnostika.

Asistentka dr. Lea Leonardis pa je stro-
kovni del zakljucila s prispevkom o
Pompejevi bolezni, ki ga je razsirila na
splosno problematiko obolelih z redki-
mi obolenji v Sloveniji.

Asistentka dr. Lea Leonardis je povzela
znacilnosti Pompejeve bolezni, saj je tudi
avtorica istoimenskega priro¢nika, ki ga je
leta 2010 izdalo in zaloZilo Drustvo distrofi-
kov Slovenije. Priro¢nik Pompejeva bolezen
vsebuje vse bistvene informacije za obolele
in njihove svojce in je dostopen na sedezu
drustva.

Na srecanju so s svojimi prispevki sode-
lovali tudi predstavniki nekaterih inte-
resnih zdruzZenj iz Slovenije in Hrvaske,
ki so predstavili primere dobre prakse
Zivljenja z nekaterimi redkimi bolezni-
mi. Slavka Grmek Ugovsek je tako
predstavila primer dobre prakse pri
cisticni fibrozi, Vlasta Zmazek, mama
mladenica z redkim obolenjem in pred-
sednica zdruZenja ter socialna delavka
Nikolina Covi¢ pa sta predstavili orga-
nizacijo hrvaske zveze za redke bolezni.

Vlasta Zmazek, mama mladenica z redkim
obolenjem, je predstavila svojo izkusnjo.

Hrvaska zveza zdruZuje vsa drustva in
posameznike z redkimi obolenji, kar v
praksi predstavlja vec kot 400 razli¢nih
diagnoz. Zveza ima 19 pridruzenih ¢la-
nicin vec kot 350 ¢lanov posameznikov,
ki sicer niso vklju¢eni v nobeno drugo
organizacijo. Predstavnici Hrvaske sta
na njihovem primeru posebej pouda-
rili, da je povezovanje pri teh oblikah
bolezni nujno, zato sta k sodelovanju
pozvali vse sodelujoce slusatelje. Ob
tem se je oglasila tudi Majda Slapar,
predsednica Drustva bolnikov s krvni-
mi boleznimi in tudi sama opozorila na
to, da v Sloveniji ni nacionalne mreze,
ki bi povezovala posameznike z razli¢-
nimi redkimi oboleniji.

Marko Studen je spregovoril o Zivljenju s
Pompejevo boleznijo.

O svaji Zivljenjski izkudnji s Pompejevo
boleznijo je na koncu spregovoril Marko
Studen, saj meni, da je osebne zgodbe
treba deliti. Gospod Studen je tudi sam
¢lan Drustva distrofikov Slovenije in
njegova Zivljenjska zgodba je izjemno
zanimiva, saj so mu pravilno diagnozo s
pomocjo sodobnega testiranja postavili
Sele pred nekoliko leti. Dolgo obdobje

so ga namre¢ zdravili pod drugo dia-
gnozoinimel je veliko sre¢o, da mu obo-
lenje ni mo¢no preoblikovalo Zivljenja.
Kot mladostnik je bil sicer res nekoliko
bolj neroden, prva kategorizacija pa ga
je doletela v vojski, kjer je namesto na
terenu pristal za pisalno mizo. Kasneje je
v svoji poklicni karieri dosegel zavidljive
rezultate, saj je aktivno delal vse do do-
sezene starostne upokojitve. Ustvaril si
je druzino in danes uZiva v zasluZzenem
pokoju. V celotnem obdobju Zivljenja je
bil vklju¢en v posebne socialne progra-
me drustva distrofikov in jih tudi redno
koristil. Med njimi posebej izpostavlja
program obmorske obnovitvene re-
habilitacije v Izoli, skupaj s plavanjem,
razgibavanjem in ostalimi dobrinami, ki
nadvse blagodejno vplivajo na njegovo
zdravstveno pocutje.

Gospod Studen ni pozabil omeniti, da
je prva s promocijo Pompejeve bolezni
zaCela Maryze Schoneveld van der
Linde, ki je na spletu tudi objavila svojo
osebno zgodbo. Prav po zaslugi njenih
prizadevanj je danes z zdravljenjem te
bolezni mozno doseci doloceno izbolj-
Sanje stanja oziroma preprecevati hitro
napredovanje obolenja.

Svojo zivljenjsko pripoved je Marko
Studen sklenil z besedami: »Vsak kro-
nicni bolnik se mora nauciti Ziveti z bo-
leznijo in iz tega potegniti najvec! Kot je
povedal Ze Konfucij; veli¢ina ni v tem, da
ne pades, ampak v tem, da se vedno zno-
va poberes.« Dodal je, da je potrebno
gojiti dobre medsebojne odnose, ker
le s podporo lazje premagujes vsako-
dnevne tegobe.

Vesna Veingerl

Skupinska fotografija udelezencev prireditve v organizaciji Drustva distrofikov Slovenije.



Aprila je v Cankarjevem domu v Ljubljani potekala Konferenca o invalidskih pod-
jetjih, ki jo je organiziral Zavod invalidskih podjetij Slovenije (ZIPS). Kljub temu, da
se v nasi drzavi porabljajo javha namenska sredstva za zaposlovanje invalidov na
podlagi sistemske zakonodaje in se jim s tem zagotavlja enakopraven polozaj na tr-
gu dela, se v praksi pojavljajo Stevilne teZave, ker drzava ne vodi integralne politike
na tem podrocju. Sodobna tehnologija ponuja vedno vec podpornih mehanizmoyv, s
pomocjo katerih mnogo Sirsi krog invalidov dosega vsaj povprecno produktivnost.
Produktivna zaposlitev je vsekakor eden od najboljsih ukrepov za normalizacijo

Zivljenja invalidov.

Cilj letosnje konference z naslovom
»Kako dolgo Se brez strategije?« je bil
javnost opozoriti na tezave, s kateri-
mi se predstavniki stroke in posame-
znih slovenskih invalidskih podjetij
srecujejo v svoji vsakodnevni praksi
zaposlovanja in usposabljanja inva-
lidov. Po uvodni registraciji udele-
Zzencev so sledili pozdravni govori
najvidnejsih predstavnikov sloven-
ske politike. Spregovorili so Janko
Veber, predsednik Drzavnega zbora
Republike Slovenije' (v nadaljevanju
RS), Stojan Binder, podpredsednik
Drzavnega sveta RS, Dragica Bac,
generalna direktorica Direktorata
za invalide, vojne veterane in Zrtve
vojnega nasilja Ministrstva za delo,
druzino, socialne zadeve in enake
moznosti RS, Igor Antauer, gene-
ralni sekretar Zdruzenje delodajal-
cev obrti in podjetnikov Slovenije in
drzavni svetnik ter Boris Sustarsig¢,
predsednik Zavoda invalidskih pod-
jetij Slovenije.

1 Dogodek, katerega moderatorka je bila
novinarka RTV Slovenija Vida Petrov¢ic, se

je odvijal v aprilu 2014 - priblizno tri mesece
pred predc¢asnimi drzavnozborskimi volitvami
v juliju 2014.

Podpredsednik Drzavnega sveta RS Stojan
Binder.

Janko Veber, predsednik Drzavnega
zbora RS: »Invalidska podjetja imajo v
Sloveniji iziemen pomen, kajti predsta-
vljajo vez med gospodarstvom (ki deluje
po svojih trznih zakonitostih) in ljudmi,
ki bi sicer v taksnem gospodarstvu tezko
uveljavili svoje sposobnosti, ceprav jih
zagotovo imajo zelo veliko. Invalidsko
podjetje daje moznost ustreznega vklju-
cevanja invalidov v vse razvojne tokove
v drzZavi. Veliko pripomorejo tudi h go-
spodarski rasti, ker deloma razbremenijo
klasicne gospodarske druzbe, po drugi
strani pa seveda razbremenijo drZavni

proracun, ko sredstva, ki jih prispevamo
iz drZave, oplemenitijo s svojim delom.«

Dragica Bac, direktorica Direktorata za
invalide, MDDSZ: »Za vsakega cloveka
je pomembno, da ima delo, in to posebej
velja za invalide, saj so tako poleg za-
sluzka za preZivetje vkljuceni tudi v neko
socialno okolje, kjer se pocutijo koristni.
V Sloveniji je brezposelnih 37% invalidov.
Ugotavljamo, da se v zadnijih letih na prvo
mesto prebijajo psihicne teZave.«

Boris Sustarsi¢, predsednik Zavoda
invalidskih podjetij Slovenije: »Del te-
koce politike' invalidska podjetja odriva
v ozadje in favorizira socialna podje-
tja. Eno in drugo so po nasi zakonoda-
ji sicer elementi socialne ekonomije,
namenjeni vsem teZko zaposljivim, in-
validska podjetja pa vendarle nosijo v
sebi specifiko, saj so namenjena zapo-
slovanju invalidov, zato na to ne bi smeli
pozabljati.«



Stroka pri nas opozarja, da je v Sloveniji
potrebna dolgorocna strategija razvoja
invalidskih podijetij. Invalidska podjetja
so subjekti socialne ekonomije, ki je
nelocljiva sestavina ekonomske in soci-
alne politike Evropske unije. Pogoji po-
slovanja tak3nih podjetij bi morali biti
jasno opredeljeni in se ne bi smeli spre-
minjati. V praksi se namre¢ dogaja, da
se z novimi, najveckrat ne dovolj premi-
$ljenimi zakonskimi posegi, ki posredno
in/ali neposredno segajo tudi na podro-
¢je delovanja in upravljanja invalidskih
podjetij, ukinjajo predvsem Ze sprejete
ekonomske olajsave in invalidska pod-
jetja so pogosto primorana slediti tem
spremembam v relativno (pre)kratkem
¢asu, ki ne omogoca postopnega pri-
lagajanja novim razmeram, temvec
zahteva hitre resitve. Ob tem se je po-
trebno zavedati, da se slovenska invalid-
ska podjetja v ¢asu krize enako kot vsa
druga bojujejo za svoj obstanek na trgu,
hkrati pa je njihovo breme toliko vegje,
saj zaposlujejo ranljivo skupino ljudi, ki
zaradi posebnih osebnih okolis¢in v pri-
meru izgube zaposlitve Se teZje konku-
rira na neusmiljenem trgu dela.

Podrocje zaposlovanja invalidov je pri
nas urejeno z Zakonom o poklicni reha-
bilitaciji, ki velja od leta 2004. Leta 2011
so bile na primer uvedene dopolnitve
glede deleZza zaposlenosti invalidov v
takih podjetjih. Ce je pred letom 2011
veljalo, da mora biti delez zaposlenih
invalidov v invalidskih podjetjih nizji, je
uredba iz leta 2011 ta zakonsko predpi-
sani delez spremenila na najmanj 40%
oziroma 50% vseh zaposlenih v podjetju.
S 1. julijem 2014 bi naj zacela veljati no-
va evropska direktiva, ki omenjeni delez
znizuje na 30%. Ker omenjeno dokumen-
tacijo na Ministrstvu za delo, druzino in
socialne zadeve 3ele pripravljajo, je tezko
napovedati, kako se bo nova evropska
direktiva obnasala v praksi, kjer je placa
delavcev v invalidskih podjetjih za 18%
niZja v primerjavi z drugimi slovenskimi
podijetji, ki ne zaposlujejo invalidov.

Na fotografiji tretia z leve proti desni
Dragica Bac, Janko Veber in Tatjana
Brumnic¢-Smrekar .

Tatjana Brumni¢-Smrekar iz Zavoda
invalidskih podjetij Slovenije je v svo-
jem referatu predstavila vlogo invalid-
skih podjetij pri zaposlovanju invalidov
v Sloveniji ter ZIPS kot interesno zdru-
Zenje invalidskih podijetij: »V raziskavi,
ki smo jo opravili v letu 2013 pod naslo-
vom Analiza koristi zaposlovanja invali-
dov smo ugotovili, da so drzavne pomoci
enakovredne prispevku, ki ga invalidsko
podijetje da drzavi, in sicer v obliki pla-
Cila davka na dodano vrednost, v obliki
placevanja dohodnine od zaposlenih,
ne samo zaposlenih invalidov, ampak
tudi drugih zaposlenih delavcev, in Se
dodatno k temu v teh kriznih casih in ob
veliki brezposelnosti v Sloveniji prispeva
k zaposlovanju invalidov, ki bi se verjetno
teZko zaposlili na odprtem trgu dela.

Propad invalidskih podjetij, kajti v za-
dnjih sedmih letih belezimo upad stevi-
la obstojecih invalidskih podijetij, pa je
najveckrat povezan s stecajem firm, ki
so ustanovile invalidsko podjetje. Zaradi
prevelike gospodarske navezanosti ta-
ksnih podjetij, propad matice povzroci
tudi stecaj invalidskega podijetja.

Nas zavod se zavzema za ponovno de-
lovanje projektnega sveta za vprasanja
usposabljanja in zaposlovanja invalidov,
ki je delovno telo za usklajevanje intere-
sov na podrocju zaposlovanja in usposa-
bljanja invalidov. To bi bil prvi korak k neki
skupni politiki invalidskih podjetij v RS.«

Zaposlovanje invalidov dolgoro¢no
predstavlja finan¢no razbremenitev
za drzavo, saj omogoca invalidu sa-
mostojno zasluZziti denar za prezivetje,
namesto odvisnosti od socialnih trans-
ferjev, hkrati pa podjetja najveckrat s
tem dobijo zelo predanega delavca, saj
zna ceniti svojo zaposlitev in navadno

izkazuje vecjo pripadnost podjetju ob
zavedanju, da mu zaposlitev omogo-
¢a enakovredno vklju¢evanje v svoje
druzbeno okolje. Uradno je v Sloveniji
registriranih 139 invalidskih podjetij;
zaposlujejo okrog 11.000 ljudi, od tega
vsaj 5500 invalidov.

Lea Kovac je spregovorila o zaposlitvenih
moznostih invalidov.

O moznostih za izboljSanje zaposlitve-
nih priloZznosti brezposelnih invalidov
v okviru Zavoda RS za zaposlovanje
je spregovorila tudi Lea Kovac: »V
okviru zaposlitvene rehabilitacije ugo-
tavljamo kaksne so moznosti invalida,
kaksno strokovno podporo pri zaposlitvi
potrebuje in v tem smislu so nam izku-
Snje invalidskih podijetij zelo dragocene.
Pomembno je, da se v invalidska podje-
tja, poklicno rehabilitacijo in kasneje tudi
v zaposlitev vkljucujejo predvsem tisti, ki
imajo ve¢ ovir od ostalih brezposelnih
invalidov.«

Invalidska podjetja imajo v Republiki
Sloveniji ze skoraj Sestdesetletno tra-
dicijo. Prve oblike invalidskih podjetij,
ki so bile namenjene zaposlovanju in
usposabljanju invalidov, so se poja-
vile Ze v poznih 50-ih letih prejSnjega
stoletja.

Tabela 1: Stevilo invalidskih podijetij in $tevilo zaposlenih?

Stevil
leto Stevilo zaSt:s‘.,IIe?\ih zaposleni zaposleni odstotek
P "v " invalidi neinvalidi | invalidov
2008 165 14.599 6.358 8.241 45
2009 159 13.266 5.706 7.560 43
2010 153 12.343 5.634 6.979 43
2011 142 11.795 5.449 6.346 46
2012 144 11.320 5.672 5.648 50
2013 139 11.070 5.528 5.542 50
2014* 139 11.010 5.499 5511 50

Vir: Zavod invalidskih podijetij Slovenije (ZIPS)

2 Podatek nadan 31.3.2014



Ideja za interesno povezovanje inva-
lidskih podjetij v Sloveniji obstaja ze
od leta 1977. Leta 1980 se prvic zdruzi
pet invalidskih delavnic in z ustanovno
skupscino se ustanovijo Poslovne sku-
pnosti invalidskih delavnic Slovenije,
ki se kasneje preimenuje v Zdruzenje
invalidskih podjetij Slovenije (ZIPS).
V ZIPS, ki je organiziral konferenco, je
danes povezanih 99 invalidskih podje-
tij — gospodarskih druzb s podeljenim
statusom invalidskega podjetja.

ZIPS deluje na zakonodajnem in stro-
kovnem podro¢ju, saj Ze od svoje usta-
novitve odlocilno vpliva na vse sistem-
ske zakonske resitve, ki jih sprejema
drzava v korist invalidskih podjetij v
zvezi z njihovim statusom, usposablja-
njem in zaposlovanjem invalidov, eko-
nomskimi olajsavami in drugimi po-
goji za nemoteno poslovanje na trgu,
pri ¢emer je enakovredna sestavina
tudi celovita socialna vklju¢enost za-
poslenih invalidov, tako na delu kakor
tudi v bivalnem okolju. V tranzicijskih
¢asih so se v Sloveniji ob vec¢kratnem
spreminjanju sistemske zakonodaje
zal znova in znova pojavljale teznje po
bistvenem zmanjsevanju ekonomskih
olajsav in brisanju druzbene identitete
invalidskih podjetij.

Aktivno vkljucevanje ZIPS-a v Evropske
projekte

+ 2003 in 2004: uspesno izvajanje pro-
jekta PHARE 2000 »lzobraZevanje in
usposabljanje kadrov v invalidskih
podjetjihg, leta 2004 je bil partner
v razpisu Project preparation facili-
ty — Grand shema 2002 s projektov
»Analiticne podlage za model ra-
zvoja cloveskih virov (zaposlenih) v
invalidskih podjetjih«.

+ 2005 - 2007: sodelovanje v Pobudi
skupnosti EQUAL v razvojnem par-
tnerstvu SINTEZA (izvajanje aktiv-
nosti na podro¢ju vsezivljenjskega
ucenja zaposlenih v invalidskih
podijetjih).

« 2004 - 2008: aktivho sodelova-
nje v programu TAIEX (Technical
Assistance and Information
Exchange) — izvedba 13 dvodnevnih
seminarjev v sodelovanju s strokov-
njaki drzav ¢lanic EU.

S ciljem reSevanja teh neprijetnih do-
godkov se je ZIPS stalno konstruktiv-
no odzival. Enakovrednega pomena
k navedenim ciljem je prav tako kul-
tura sodelovanja invalidskih podjetij,
ki ga ZIPS s svojo organiziranostjo
vsekakor spodbuja, ob vsem tem pa
invalidskim podjetjem pomaga na
razli¢ne nacgine, med drugim z nasveti
ter z informiranjem o zakonodajnih in
drugih novostih ter razreluje zagate,
postavljene z vprasanji, povezanimi z
delovanjem invalidskih podjetij. ZIPS
ima predstavnika v Projektnem sve-
tu za vprasanja usposabljanja in za-
poslovanja invalidov pri Ministrstvu
za delo, druzino, socialne zadeve in
enake moznosti. Za lazje podajanje
konkretnih usmeritev ima svojega
predstavnika v Nadzornem odboru
razvoja cloveskih virov, sodeluje pa
tudi v delovnih skupinah Razvojnega
centra za zaposlitveno rehabilitacijo
Univerzitetnega rehabilitacijskega in-
Stituta RS - Soca. Prav s tega centra
prihaja dr. Aleksandra Tabaj, ki je na
konferenci spregovorila o ekonom-
skih in druzbenih ucinkih zaposlova-
nja invalidov. Iz raziskave, ki so jo v
lanskem letu izvedli med preostalimi
enajstimi nalogami, sta bili tudi nalogi
o vecletni analizi stroskov in koristi fi-
nanciranja zaposlitvene rehabilitacije
in zaposlovanja invalidov v invalidskih
podjetjih in zaposlitvenih centrih ter
vecletna evalvacija zaposlovanja inva-
lidov. Rezultati naloge, izvedene med
zaposlenimi invalidi, ki so sodelovali v
izvedeni anketi, so pokazali, da se je v
primerjavi s stanjem pred zaposlitvijo
njihovo stanje izboljSalo; predvsem
pa se napredek konkretno odraza na
podro¢ju njihovega zadovoljstva z
zdravjem, delom, odnosi s sodelavci,
vodji in s plac¢o. Glede na rezultate
obeh 3$tudij lahko mirno zaklju¢imo,
da zaposlovanje invalidov koristi ta-
ko drzavi kot invalidom samim. Pri
oblikovanju ukrepov in programov
za nadaljnji razvoj invalidskih pod-
jetij v Republiki Sloveniji je vsekakor
potrebno upostevati njihovo trzno
naravnanost, delovanje ekonomskih
zakonitosti in posebno poslanstvo
invalidskega podjetja — usposabljanje
in zaposlovanje invalidov pod poseb-
nimi pogoji.

ZAPOSLOVANJEINVALIDOVV SLOVENUI

Drzavni zbor, vlada in pristojno mini-
strstvo so v preteklih letih sprejeli vrsto
dokumentov, ki zadevajo podrogje za-
poslovanja invalidov:

- obvladovanje in razvoj invalidskega
varstva v sodobni druzbi-Koncepcija
razvojne strategije invalidskega var-
stva v Sloveniji (DZ sprejel leta 1991)

- leta 1991 Vladna komisija za invalid-
ska vprasanja

- leta 1994 posebna parlamentarna
invalidska komisija in Urad Vlade RS
zainvalide

Klju¢ni razvojni akt Program usposa-
bljanja in zaposlovanja invalidov je
Vlada RS sprejela leta 1999. Doloca:
- globalne razvojne usmeritve, te-
meljne cilje, politike;
- cilje in naloge po posameznih po-
drogjih s predvidenimi ucinki;
- potrebna sredstva in nosilce nalog.
Prvi nacionalni akcijski program za
invalide 2007 — 2013 kot 5. cilj navaja
delo in zaposlitev, saj sta klju¢na za
ekonomsko neodvisnost, omogocanje
samostojnega Zivljenja ter vecje dosto-
janstvo invalidov. Eden izmed ukrepov
5. cilja je spodbujanje zaposlovanja
invalidov s tezjo zaposlitveno ovira-
nostjo na odprtem trgu dela, v zapo-
slitvenih centrih oziroma v invalidskih
podjetjih.

Tudi drugi akcijski program za invalide
2014 - 2020 kot 5. cilj navaja delo in
zaposlovanje

Opis cilja:

- ....zato je treba zagotavljati ukrepe,
ki bodo invalidom omogocali ve¢jo
zaposljivost z razli¢nimi programi in
usposabljanjem. Delodajalce je tre-
ba seznaniti z moznostjo prilagodi-
tve delovnega okolja in delovnega
mesta, invalide pa spodbujati k de-
javnemu iskanju zaposlitve.

- ....delovno okolje, ki bo prilagojeno
zmoznostim invalida za opravljanje
njegovega dela.

- Ukrepi: zagotoviti sistem podpore
delodajalcem, ki zaposlujejo invali-
de (spodbujanje pridrzanih javnih
narocil, omogocanje brezplac¢nih
storitev strokovnega svetovanja de-
lodajalcem in invalidom pri usposa-
bljanju in zaposlovanju invalidov).



Da lahko sploh govorimo o invalidskih
podjetjih, mora obstajati kapitalska go-
spodarska druzba z izdelanim poslov-
nim nacrtom in najmanj petimi zapo-
slenimi, pri cemer mora zaposlovati in
usposabljati najmanj 40% invalidov; za
vec kot 3 zaposlene invalide, oziroma
na 20 zaposlenih invalidov, pa morain-
validsko podjetje zaposlovati vsaj ene-
ga strokovnega delavca. Ob nastetih
pogojih je obvezna 3e revizija prejetih
drzavnih pomoci (finan¢ne spodbude
pri zaposlovanju), dolo¢ena je poraba
najmanj 80% dobicka, o spremembah
lastniskega deleza, prenehanju go-
spodarske druzbe, drugih statusnih
spremembah, pomembnih razvojnih
odlocitvah, povecanju/zmanjsanju
Stevila zaposlenih nad 20 je potrebno
sproti obvestiti pristojno ministrstvo.
Obvezno je tudi letno porocanje o
porabi drzavnih pomoci. Oprostitve
placila prispevkov za socialno varnost
so odvisne od odstotka zaposlenih in-
validov oziroma od vrste invalidnosti
zaposlenih invalidov. Invalidi, zaposle-
ni v invalidskih podjetjih, so v primeru
doseganja nizjih delovnih rezultatov
zaradi invalidnosti lahko upraviceni do
subvencije place (od 5% do 30% mini-
malne place). Invalidskemu podjetju jo
mesecno povrne Javni jamstveni, pre-
zivninski in invalidski sklad RS.

Konference so se poleg predstavnikov in-
validskih podjetij udeleZili tudi Stevilni in-
validi, med katerimi so bili v velikem Stevilu
zastopani zlasti distrofiki.

Poraba drzavnih pomodi je namenjena
za sofinanciranje 75% bruto plac inva-
lidov; za stroske prilagoditve prosto-
rov (upostevati je potrebno dodatne
stroske, ki bi jih imel delodajalec, ¢e
bi zaposloval delavce, ki niso invalidi);
za stroske osebja za cas, ki ga pora-
bi osebje samo za pomoc¢ invalidom.
Sofinancirajo se lahko tudi stroski

prilagoditve ali nakupa opreme ali
nakupa in prilagoditve programske
opreme, ¢e jo bodo uporabljali invali-
di, vklju¢no s prilagojeno in pomozno
tehnolosko opremo. Navedeni stroski
nakupa taksne posebne opreme se
pristevajo k stroskom delodajalca, ki bi
jih ta delodajalec imel, ¢e bi zaposloval
delavce, ki niso invalidi.

Delodajalci, ki imajo zaposlenih vsaj 50%
invalidov, lahko javna sredstva porabi-
jo tudi za kritje stroskov gradnje lastnih
poslovnih prostorov, kjer bodo zaposleni
invalidi; prav tako tudi za njihovo Siritev
ali nakup nove opreme ter za stroske
upravljanja in prevoza, ki jih imajo nepo-
sredno zaradi zaposlenih invalidov.

Eden izmed perecih dejavnikov poslo-
vanja invalidskih podjetij je neizvaja-
nje pridrzanih javnih narocil, ki ga je na
konferenci predstavila Mateja Toman
iz Birografike BORI d.o.0. Medtem ko
v Evropski uniji javni naro¢niki pribli-
Zno 18% bruto domacega proizvoda
(v nadaljevanju BDP) namenijo za fi-
nanciranje gradenj, blaga in storitev, je
po statisti¢nih podatkih v Sloveniji leta
2012 delez BDP-ja glede na obseg vseh
oddanih naroil le 7,98%.

Ureditev podrocja javhega naroca-
nja na ravni EU kot podlaga sloven-
ske zakonodaje

DIREKTIVA  2004/18/ES Evropskega
parlamenta in Sveta o usklajevanju po-
stopkov za oddajo javnih narocil gra-
denj, blaga in storitev

Zaposlitevin poklic sta klju¢na elemen-
ta pri zagotavljanju enakih moznosti za
vsakogar ter prispevata k vklju¢evanju
v druzbo.

Pomembna vloga programov t.i. zasci-
tne zaposlitve (sheltered employment).

Dolo¢a moznosti izvedbe pridrzanih
javnih narocil.

Stalis¢a Evropskega parlamenta v raz-
pravi o novi direktivi usmerjajo, da naj
nova praksa na podrodju javnih narocil
ne preseze najnizje cene kot edinega
merila. Merila pri javnem narocanju pa
naj spodbujajo pravicno konkurenco,
izbiro ustrezne kakovosti ter posveca-
jo ve¢ pozornosti socialnim in okolj-
skim vidikom, trajnostnemu razvoju

in inovativnosti. Po mnenju Borisa
Sustarsica bi pridrzana javna naroila
omogocala dolgoroc¢no stabilnejsi po-
loZaj invalidskih podjetij. Najbrz je eden
izmed razlogov za nizji odstotek pridr-
zanih javnih narocil tudi nepoznavanje
invalidskih podjetij in njihove vloge pri
zaposlovanju invalidov - vpleteni zaradi
ustaljene prakse priprave javnih naro-
¢il ne prepoznajo moznosti izbire eko-
nomsko ugodnejse ponudbe in nado-
mestne izpolnitve invalidskih kvot.

Uveljavljeni kvotni sistem v Sloveniji
narekuje podjetjem, da del sredstev
namenijo za zaposlovanje invalidov,
sicer pa morajo od 2-6% sredstev na-
meniti v poseben sklad. Odstotek teh
sredstev je odvisen od stopnje zapo-
slenih delavcev in od dejavnosti, ki jo
podjetje opravlja.

Mateja Toman iz Birografike BORI d.o.o. je
spregovorila o pridrZanih javnih narocilih.

Mateja Toman, Birografika BORI, d.o.o.:
»Delodajalci, ki te kvote ne izpolnijo, mo-
rajo Javnemu jamstvenemu, preZivnin-
skemu in invalidskemu skladu placevati
mesecni prispevek za zaposlovanje invali-
dov, ki je odmerjen v visini 70% minimal-
ne place v RS. V letu 2014 je ta prispevek
priblizno 252 evrov na mesec za vsakega
manjkajocega invalida, ki bi ga bil delo-
dajalec dolzan zaposliti, pa ga ni.

Kot nadomestna izpolnitev kvote pa se
Steje strosek dela v opravljenih storitvah,
oziroma izdelkih, ki jih opravlja oziroma
dobavlja invalidsko podjetje. Na ta na-
cin ti delodajalci, ki sami ne izpolnjujejo
kvote, pomagajo ohraniti zaposlitev in
odpiranje novih delovnih mest v podje-
tjih, ki so v ta namen ustanovljena in Ze
uresnicujejo to poslanstvo. Z oprostitvijo
placila prispevka za zaposlovanje inva-
lidov si s tem ustvarijo dolocen prihra-
nek na tej odhodkovni strani - s tem, da
placujejo storitve, ki bi jih sicer na trgu v
vsakem primeru narocali-Ce na primer
potrebujejo dolocene storitve, dolocene
izdelke in se odlocijo, da jih bodo narocili
pri invalidskem podjetju.«



V Evropi je stopnja zaposlenosti invali-
dov le okoli 50 %, kar Se zdale¢ ne do-
sega obnovljene zaveze za Evropo brez
ovir, kakor narekuje Evropska strategija
o invalidnosti za obdobje 2010-2020,
zato je zaposlovanje med ukrepi na ce-
trtem mestu. Zaposlovanje invalidov v
drzavah Evropske unije (v nadaljevanju
EU) s poudarkom na zaposlovanju v
invalidskih podjetjih je na konferen-
ci predstavil predstavnik Evropskega
invalidskega foruma Javier Giiemes
iz Bruslja. Za doseganije ciljev rasti EU
mora biti vec¢ invalidov zaposlenih na
placljivih delovnih mestih na odprtem
trgu dela na podlagi strategije Evropa
2020. Zagovarja se mobilnost znotraj
delovnega mesta na odprtem trgu de-
lain v zascitenih delavnicah prek izme-
njave informacij in vzajemnega ucenja,
posebna pozornost se pri tem name-
nja mladim invalidom pri prehodu iz
izobraZevanja v zaposlitev.

Ukrepi EU bodo podpirali in dopolnje-
vali nacionalna prizadevanja za:

- analiziranje polozaja trga delovne
sile invalidov

- boj proti tistim nadomestilom za
delovne nezmoznosti, ki invalide
odvracajo od vstopa na trg delovne
sile

- pomo¢ pri njihovem vkljuceva-
nju na trg delovne sile z uporabo
Evropskega socialnega sklada (ESS)

- razvoj aktivnih politik na trgu dela,
omogocanje dostopnejsih delovnih
mest, razvoj sluzb za zagotavljanje
zaposlitev, podpornih struktur ter
usposabljanj na delovhem mestu

- spodbujanje uporabe Uredbe o
splosnih skupinskih izjemah

- omogociti veliko vecjemu Stevilu
invalidov, da se z lastnim delom pre-
Zivljajo na odprtem trgu dela

Nekatere kategorije prikrajsanih in in-
validnih delavcev $e vedno zelo tezko
vstopijo na trg dela in na njem tudi
ostanejo. Zato je $e posebej pomemb-
no, da pomoc¢ za zaposlovanje prikraj-
$anih in invalidnih delavcev pozitivho
vpliva na stopnjo zaposlenosti teh ka-
tegorij delavcev ter da podjetjem ne
omogoca le zmanjsevanja stroskov, ki
bi jih morala sicer nositi. Tako pomo¢

bi bilo treba zato izvzeti iz obveznosti
priglasitve, kadar lahko tem katego-
rijam delavcev pomaga pri vstopanju
ali ponovnem vstopanju na trg dela in
ostajanju na trgu dela.

Tatjiana Brumnic-Smrekar, Javier Gliemes
in Vida Petrov¢i¢ pred zbrano publiko.

Osredniji elementi strategije EU za inva-
lidnost, ki zdruzuje ukrepe protidiskri-
minacije, enakih moznosti in dejavne-
ga vkljucevanja, odrazajo Konvencijo
Zdruzenih narodov o pravicah invali-
dov, katere podpisnice so EU in vecina
njenih drzav ¢lanic.

Invalidska podjetja po drugih
evropskih drzavah

Avstrija

Integracijska  podjetja  (Integrative
Betriebe BSB): z zaposlitvijo v integra-
cijskih podjetjih spodbujajo social-
no in poklicno integracijo invalidov.
Integracijska podjetja prejmejo sub-
vencijo za zaposlovanje invalidov z vec
kot 50% invalidnostjo. Integracijska
podjetja v Avstriji so komercialna pod-
jetja, ki poslujejo na trgu. Vecina jih
deluje na podrogju lesne ali kovinarske
predelave, tiska, predelave plastike in
montaze. Integracijska podjetja mo-
rajo zagotavljati osnovne standarde
varnosti pri delu in zagotavljati place
po kolektivnih pogodbah oziroma
najmanj minimalne place. Zaposleni
invalidi imajo vse pravice iz naslova
delovnega razmerja, pravico do naj-
manj kolektivno dolocene place, pra-
vico do odlocanja in tudi posebno
pravico do zas¢ite pred odpuscanjem.
Integracijska podjetja morajo zaposlo-
vati najmanj 30 invalidov in vsaj 60%
vseh zaposlenih.

Belgija

Invalidska podjetja so namenjena inva-
lidom, ki ne morejo delati v obicajnih
delovnih pogojih. Osnovni namen je
zagotoviti invalidom razvoj njihovih

kompetenc, redno usposabljanje, pri-
lagojeno delovno mesto, napredova-
nje oziroma prehod v obicajno zapo-
slitev. V Valonski regiji je 58 invalidskih
podijetij, ki zaposlujejo v proizvodniji
6.807 oseb, od tega 5.933 invalidov, v
upravi je zaposlenih 3e 1.069 oseb, od
tega 737 invalidov. Delodajalci prej-
mejo subvencijo za placo invalidov in
subvencijo za delo uprave. Invalid, ki se
zaposli v invalidskem podjetju, mora
imeti preostalo najmanj 20% fizi¢no in
30% mentalno delovno sposobnost.

Francija

Prilagojena podjetja, ki zaposlijo in-
valide, sklenejo 3-letno pogodbo z
drzavo, ki doloca sprejem, usmerjanje
in spremljanje invalidov pri delu. V
sistem je vklju¢eno placilo subvencije
delodajalcem za dodatne stroske za
zaposlitev invalidov (900 EUR na ose-
bo), finan¢na pomo¢ invalidom (80%
minimalne place) in druge subvencije
glede na aktivnosti. Zaposleni invalidi
so oprosceni placila zavarovanja za pri-
mer brezposelnosti.

Poseben del konference so organiza-
torji namenili predstavitvi primerov
uspesne prakse. V tem okviru je mag.
ing. logistike Tadej Korosec na svojem
osebnem primeru distrofika pozitivno
predstavil zaposlovanje tezjih invali-
dov v invalidskem podjetju Birografika
BORI d.o.0., pri ¢emer je poudaril po-
membno vlogo tehnologije in spre-
mljajocih socialnih aktivnosti Drustva
distrofikov Slovenije pri tem. Distrofiki
z visoko stopnjo invalidnosti se v obeh
invalidskih podjetjih, ki ju je ustanovilo
drustvo, enakovredno vkljucujejo v de-
lovni proces in opravljajo zahtevne in
odgovorne delovne naloge ob podpo-
ri ustreznih informacijskih tehnologij.
Povzel je, da prihodnost napoveduje
uporabo obtelesne robotike za kom-
penziranje zmanjsane fizicne moci.

Barbara Binder iz podjetja Sinet d.o.o.
v Hrastniku je predstavila blagovno
znamko invalidskih podjetij. Zascitni
znak invalidskih podjetij je vse do iz-
gube oprostitve prometnega davka
obstajal Ze v bivsi zvezni drzavi. V 2.
odstavku 3. ¢lena Pravilnika o blagov-
ni znamki je opredeljen njen namen:



»namen blagovne znamke je izboljsa-
nje prepoznavnosti, pospesevanje pro-
daje ter pomoc pri trZenju proizvodov
in storitev invalidskih podjetij, in dvig
ozavescenosti koncnih kupcev glede po-
mena invalidskih podjetij na trgu, tako z
ekonomskega kot s socialnega vidika.«
Uvedba enotne blagovne znamke in-
validskih podjetij v tem pogledu pred-
stavlja dobrodosel korak v prihodnost.

Claudia Cotsa iz idrijskega podjetja
Ascom d.o.o. je kot izvajalka projekta
»Zdrava hrbtenica-zdrava druzba« pred-
stavila program obvladovanja tveganj
za zdravje s poudarkom na interdiscipli-
narnosti in sodelovanju vseh zaposle-
nih. V njihovem podjetju je ohranjanje

zdravja in s tem manjsi odstotek absen-
tizma na delovhem mestu vodilni moto
delovanja, zato za zaposlene v podjetju
stalno organizirajo razne izobraZzevalne
delavnice iz omenjenih vsebin. Pomen
dobrega ravnanja z zaposlenimi v nji-
hovem invalidskem podjetju zaznavajo
tudi v podjetju Arcont IP d.o.o. iz Gornje
Radgone. Podjetje med ostalim pro-
dajnim programom na trzis¢u uspesno
konkurira predvsem z izdelavo oken.
Mag. Metka Svetec S003 je tako v
svojem referatu predstavila strukturo
radgonskega invalidskega podjetja in
njihovih zaposlenih.

Udelezba konference je bila pozitiv-
na, kar je nedvomno pripisati dobro

izbrani aktualni tematiki. UdelezZili se
je niso le predstavniki posameznih in-
validskih podjetij, temve¢ tudi stevilni
invalidi, med katerimi so bili zlasti dis-
trofiki zastopani v velikem $tevilu.

Pripravila Vesna Veingerl

Uporabljeni viri:

- (2014) Konferenca o invalidskih
podjetjih — kako dolgo se brez
strategije? Gradivo s konference.
Zavod invalidskih podjetij Slovenije,
Ljubljana. (Fotografije: ZIPS)

- http://4d.rtvslo.si/arhiv/prisluhnimo-
tisini/174275154; 29.7.2014

- http://4d.rtvslo.si/arhiv/tocka-
preloma/174276665; 29.7.2014

Dolgo je 22. ¢len Zakona o izenace-
vanju moznosti invalidov stal na mrtvi
tocki, s tem pa vse invalide prikrajsal
za sofinanciranje prilagoditve vozila
za voznjo ali prevoz invalidne osebe.
Sedanje ministrstvo je zato v letosn-
jem letu pripravilo spremembe, ki jih
je takoj potrdila vlada, spremembe pa
je 20.6.2014 potrdil e Drzavni zbor, kar
pomeni, da se bo tudi ta del zakona za-
Cel izvajati letosnjo jesen.

Pravica do prilagoditve vozila za po-
trebe invalida obstaja Zze od leta 2010,
a sta po sprejetju Zakona o izenace-
vanju moznosti invalidov (ZIMI) 21. in
22. ¢len obticala na mrtvi tocki izva-
janja. Po slabih stirih letih pa je sedan-
je ministrstvo pripravilo spremembo
zakona, saj je dosedanji nacin izbire
preko javnega narocila zozeval in pre-
ve¢ omejeval moznost izbiranja upra-
vicencev in izvajalcev prilagoditve
vozila. Sprememba uvaja t.i. vrednot-
nico, ki naj bi jo upravic¢enci prevzeli
na upravni enoti, preko katere se bo
sofinancirala prilagoditev vozila po
lastnih potrebah. Upravic¢enec bo na-
to vozilo lahko predelal pri katerem

koli izvajalcu prilagoditev v Republiki
Sloveniji. Prilagoditev bo potrebno
opraviti v skladu s predhodnim na-
¢rtom prilagoditve, ki bo odobrena s
strani odgovornih oseb.

Povzeto po http://mojapot.net/zako-
nodaja/dz-potrdil-spremembo-o-sofi-
nanciranju-prilagoditve-vozila

Prilagojeno vozilo (Vir: www.avto.
info/Obvestila/Renault- Popolna_
ponudbo_vozil_in_storitev)



Tokrat smo za izjavo prosili ¢lana drustva Nikolaja Banica, ki je za MAZ spregovoril o
svojih specificnih potrebah po koriscenju drustvenih posebnih socialnih programov.

V Drustvo distrofikov Slovenije sem
v¢lanjen priblizno stiri leta. Takrat so mi
v Univerzitetnem klinicnem centru v
Mariboru postavili eno izmed diagnoz
misi¢nih in Zivéno-misi¢nih obolenj. K
drustvu me je napotila moja zdravni-
ca na bolnisni¢nem oddelku, dr. Lidija
Zitnik. Prej nisem niti vedel, da obstaja
sorodna organizacija, ki zdruzuje med
seboj ljudi s podobnimi obolenji in s
tem s podobnimi izzivi vsakdanjega
Zivljenja.

Povedati moram, da je moje mnenje
o drustvu in njegovi organiziranosti
izredno pozitivno. Vsi, s katerimi sem
imel do sedaj opravka, so izjemno pri-
jazni. Zaradi geografske oddaljenosti
iz Ljubljane, Zivim namre¢ v Murski
Soboti, imam osebne stike v glavnem
z mariborskim poverjenistvom. Tam so
prav vsi, prostovoljci in vozniki, vedno
pripravljeni pomagati in nikoli nisem
bil prikrajsan za toplo ¢lovesko besedo.
Pravzaprav imam vedno bolj obcutek,
da je mariborsko poverjenistvo dru-
$tva moj drugi dom.

Ze prvo leto vélanjenosti v drudtvo sem
bil napoten na obmorsko obnovitveno

rehabilitacijo v Dom dva topola v Izoli,
ki se je od takrat redno udelezujem
skupaj z zeno (v vlogi moje negovalke).
Sam zaradi tezav z rokami namre¢ ne
zmorem dolocenih opravil, med njimi
je na primer upravljanje avtomobila.
Zaradi tega sem tudi reden uporabnik
drustvenih posebnih socialnih progra-
mov prevozi, v zadnjem obdobju zara-
di razdalje koristim predvsem prevoz
na rehabilitacijo v Izolo. Ce je le mo-
Zno, se z zeno dvakrat letno odpraviva
v Dom dva topola. Zgodaj spomladi,
okrog prvomajskih praznikov, na aktiv-
no klimatsko rehabilitacijo in e enkrat
izven sezone na obmorsko obnovitve-
no rehabilitacijo. Ker ne maram prevec
poletnega Zivzava, sem se obmorske
obnovitvene rehabilitacije letos udele-
Zil Ze od 20.5.2014 do 6.6.2014. Z Zeno
sva se imela kot po navadi krasno, ker
imava tam Ze stalno druzbo sebi ena-
kih. Druzimo se in zabavamo in na ta
nacin je res prijetno prezivljati rehabi-
litacijo. Pohvalil bi tudi ustrezljivo ose-
bje Doma dva topola, ki je, prav tako
kot na sedezu drustva v Mariboru, ve-
dno prijazno in pripravljeno prisluhniti
nasim zeljam.

Z moje strani torej pohvale vsem, s ka-
terimi sem do sedaj kot uporabnik dru-
stvenih posebnih socialnih programov
prisel v osebni kontakt.

Pripravila: Vesna Veingerl

Nikolaj Banié¢ v svojem domacem okolju.

Najvecje Zivljenjske napake so ljubezen, ki je nismo podarili, sposobnosti, ki jih nismo izkoristili,
in sebi¢na preudarnost, zaradi katere nismo nicesar tvegali.

Mary Cholmondeley



V prvi polovici maja je na sedezu Drustva distrofikov Slovenije v organizaciji Na-
cionalnega sveta invalidskih organizacij Slovenije (v nadaljevanju NSIOS) potekala
okrogla miza o pravicah invalidov do enakopravnega samostojnega glasovanja na
volis¢ih. K ustavni presoji teh pravic je Ustavno sodisce pozval NSIOS na podlagi pri-
tozbe Hermana Harija ter pobudnikov Karmen Bajt in Iztoka Mraka. Ustavno sodisce
je razpravljalo o neustavnosti Zakona o volitvah v Drzavni zbor in po temeljiti presoji
ugotovilo, da je 79.a ¢len Zakona o volitvah v Drzavni zbor v neskladju z Ustavo ter da
obstojeca ureditev pomeni ustavno nedovoljeno diskriminacijo invalidov in krsenje
zaveze o dostopnosti po konvenciji ZN o pravicah invalidov.

Omenijeni 97.a ¢len zakona doloca naj-
manj eno invalidom dostopno volisce
v vsakem volilnem okraju, invalide pa
obvezuje, da svojo namero o glasova-
nju volilni komisiji sporocijo vsaj tri dni
prej. Na dan okrogle mize je bilo invali-
dom dostopnih le 34% vseh volis¢ v dr-
Zavi, kar pa je v nasprotju s konceptom
vklju¢enosti in integracije ter pomeni
krsitev zgoraj omenjene konvencije.
Zagotavljanje posebnega invalidom
dostopnega volis¢a v vsakem okraju
namrec $e zdale¢ ni dovolj, saj mora-
jo biti v skladu s konvencijo invalidom
dostopna vsa volisca.

Ustavno sodisce je z odlo¢bo Drzavni
zbor pozvalo, da v dveh letih odpravi
neskladje, drzava pa mora dostopnost
vseh volis¢ zagotoviti takoj. V Sloveniji
smo namrec pri zagotavljanju dosto-
pnosti do volis¢ na samem repu evrop-
skih drzav, saj je vecina drzav ¢lanic EU
omenjeno podrogje uredila ze pred naj-
manj desetletjem. Pri tem je treba pou-
dariti, da resitev problema dostopnosti
gibalno oviranih skoraj vedno pomeni
le majhen poseg v obstojece okolje, kot
je na primer uporaba prenosne klancine
ali pa (sploh v primeru zasebnih prosto-
rov) premik iz nedostopnega prostora
(na primer v prvem nadstropju brez dvi-
gala) v dostopnejsi prostor ali zgradbo
v pritli¢ju, kar je velikokrat bolj vprasa-
nje konstruktivnega sodelovanja vseh
vpletenih, ne pa pretiranega pomanjka-
nja financnih sredstev.

O izvedbi odloc¢be ustavnega sodis¢a
in vplivih te odloc¢be na letosnje volitve,
moznih resitvah za dostopnost volis¢,
vprasanju izvajanja konvencije ZN o
pravicah invalidov in svojih osebnih iz-
kusnjah so na okrogli mizi spregovorili:
predsednik NSIOS-a Boris Sustarsi¢,
direktor Drzavne volilne komisije
Dusan Vucko, strokovnjak za ustav-
no pravo dr. Jure Toplak, predsednik
Sveta za invalide RS Dane Kastelic,
strokovnjak za odpravljanje arhitek-
turnih ovir Matjaz Planinc, dipl.ing.
arh., pobudnika presoje ustavnosti di-
strofika Karmen Bajt in I1ztok Mrak ter
odvetnik pritoZznika Hermana Harija.

Predstavnika slovenskih invalidov Boris
Sustarsi¢ in Dane Zajc sta izrazila za-
dovoljstvo nad sklepom Ustavnega
sodisca, ki je pravzaprav odlocilo v prid
vsakrdni nediskriminaciji in izrazila upa-
nje, da se bo to stalis¢e ¢im prej dejan-
sko zacelo izvajati tudi v praksi.

Dolocen korak nasproti invalidom je
Drzavna volilna komisija naredila z na-
vedbo informacije o dostopnosti do
volis¢, kar je bilo zabeleZzeno na volilnih
listicih, ki so jih pred volitvami na stalni
naslov prejeli vsi polnoletni drzavlja-
ni. Dostopnost so poskusali zagotoviti
povsod, kjer je bilo prilagoditev mogo-
Ce izvesti, seveda pa to Se ne pomeni,
da so bila letos v skladu s Konvencijo
ZN invalidom dejansko dostopna vsa
slovenska volisca.

Po podatkih Drzavne volilne komisije
je na prilagojenih glasovalnih volil-
nih napravah na volitvah poslancev v
Evropski parlament maja 2014 glasova-
lo 139 invalidov.

Na Parlamentarnih volitvah 13. julija
2014 pa je po podatkih Drzavne volilne
komisije na glasovalnih volilnih napra-
vah volilo 476 invalidov.

Vesna Veingerl

Foto: Dusan Jez



20. junija, torej dan pred uradnim datumom svetovnega dneva ALS, smo na Drustvu
distrofikov Slovenije svecano obeleZili ta praznik. Slavnostno predavanje z ogledom
poucCne razstave Ameriskega naravoslovnega muzeja o mozganih je bilo za vse clane
drustvenega odbora ALS in njihove spremljevalce organizirano v prostorih Gospo-

darskega razstavisca v Ljubljani.

»SVETOVNI DAN ALS«

1juhljane
ETY R T

Zbrane je najprej pozdravil Iztok Mrak, socialni delavec pri

Drustvu distrofikov Slovenije.

Zbrane je najprej pozdravil lztok
Mrak, socialni delavec pri Drustvu di-
strofikov Slovenije. Preden je predal
besedo predsedniku drustva Borisu
Sustarsicu, se je zahvalil skupini za ALS,
ki deluje v okviru Instituta za klini¢no
nevrofizologijo UKC v Ljubljani, zlasti dr.
Janezu Zidarju in dr. Blazu Koritniku,
pobudnikoma spremljajocega predava-
nja in ogleda zanimive razstave o mo-
zganih, s ¢imer je letodnji svetovni dan
ALS potekal nekoliko drugace.

Predsednik Boris Sustarsi¢ je uvodo-
ma predstavil vlogo drustva v Zivljenju
distrofikov, zlasti obolelih za ALS: »V
drustvu posvecamo posebno pozornost
podrocju teh obolenj, posebej specific-
nim potrebam, ki jih v okviru svojega po-
sebnega odbora izkazujejo ¢lani, oboleli
za ALS. Nasa skupna karakteristika je na-
predovanje bolezni in vsi od medicinske
stroke najbolj pricakujemo, da se najde-
jo nacini za upocasnitev napredovanja

bolezni, ¢e Ze ne za zaustavitev bolezen-
skega stanja. Pri ohranjevanju zdravja
sedaj poznamo vec pozitivnih pristopov;
eden taksnih je tudi program obmorske
obnovitvene rehabilitacije v Domu dva
topola v Izoli, poleg tega pa obstajajo tu-
di ze nekatere kemicne substance, ki ve-
dno bolj posegajo v progresijo oz. napre-
dovanje obolenja. Prvi doseZki na tem
podrocju so znanilci, da potek bolezni v
prihodnosti morda ne bo tako usoden.«
Poudaril je tudi, da imamo distrofiki s
svojo organiziranostjo dovolj realnih
moznosti za uveljavljanje svojega spe-
cificnega nacina Zivljenja, ki pa je mno-
gokrat odvisno tudi od same narave
napredujoce invalidnosti in tudi od te-
ga, pri kateri starosti obolenje nastane.
Rezultati na tem podrocju so v Sloveniji
povsem primerljivi z dosezki v Sredniji
Evropi. Na koncu svojega nagovora
je izrazil zadovoljstvo nad dobrim so-
delovanjem z zdravniki in medicinsko

Nagovor Borisa Sustarsica, predsednika Drustva distrofikov
Slovenije.

stroko, ki se Se naprej aktivno trudijo
za izboljSanje kvalitete Zivljenja misic-
no in zivéno-misi¢no obolelih.
Uvodnim predstavitvam je sledilo pre-
davanje dr. Janeza Zidarja. Predstavil
je osnovne znacilnosti obolenja in ne-
katere svetovne novosti na podrocju
raziskovanj in dognanj o obolenju ALS,
pri cemer je dal poudarek raziskavam z
zakljuceno prvo fazo preizkusanja.

V nadaljevaniju je dr. Blaz Koritnik spre-
govoril Se o prakti¢nih resitvah pri pro-
blemih z dihanjem, ki spremljajo ALS in
so nemalokrat Zivljenjsko ogrozujoci.
Po predavanju o dihanju in po prakti¢-
ni predstavitvi posebnega elektri¢ne-
ga spodbujevalnika trebusne prepone
je dr. Koritnik zbrane popeljal 3e skozi
razstavo mozganov. Pri predstavitvi je
s svojim obseznim znanjem poskrbel,
da so bile informacije za udelezence
¢im bolj koristne.



Vse tri sklope tega sre¢anja si bomo v
nadaljevanju ogledali posebej, dosto-
pen pa je tudi posnetek predavanja na
drustveni spletni strani www.drustvo-
-distrofikov.si.

Dr. Janez Zidar je predstavil nove moZne
nacine zdravljenja ALS.

Dr. Zidar je v svojem obseznem refera-
tu Zelel optimisti¢no predstaviti nove
mozne nacine zdravljenja, ki jih pre-
izkusajo v svetu, pri ¢emer se je bolj
usmeril na tista podrocja in nove ideje,
ki vplivajo na sam potek bolezni, ne
pa toliko na njeno ozdravitev. Poudaril
je, da je klini¢no preskusanje obsezna
znanost, ki obsega cel kup statisti¢nih
podatkov in vec faz klini¢nih raziskav.
Izpostavil je prve tri faze:

1. faza: varnost zdravila, kjer se osebi
aplicira enkratni odmerek in se spre-
mlja, kako oseba to zdravilo prenasa
in kak3ni so stranski u¢inki. Ze sama ta
faza lahko traja od 6 do 8 mesecev, ker
so to dolgotrajni postopki.

2. faza: ¢e se prva faza izkaze koristna,
potem se v drugi fazi preskusajo raz-
licni odmerki zdravila in se ponovno
spremljajo rezultati jemanja razli¢nih
odmerkov.

3. faza: Ce sta prva in druga faza pre-
skusanja uspesno zakljuceni, se v tre-
tji fazi Sele ugotavljajo dejanske koristi
Zzdravila.

Vsaka posamezna faza zajema dolocen
cas, pri ¢emer so cilji vnaprej jasno do-
loceni. Dr. Zidar je pri tem opozoril, da
je sodelovanje v tak3$nih Studijah vcasih
tvegano; stanje se res lahko izboljsa,
lahko pa nastopi tudi hudo poslabsa-
nje obolenja, zato svetuje previdnost.

Zbrani so pozorno prisluhnili zanimivemu predavanju.

Obolenje ALS v preprostem jeziku
radi poimenujejo kot bolezen zZivénih
celic, in sicer gibalnih Zivénih celic.
Ene se nahajajo v motori¢ni mozgan-
ski skorji, druge so pa v hrbtenjaci in
mozganskem deblu. To pa ne drzi po-
polnoma, saj so poleg gibalnih lahko
prizadete tudi druge mozganske Ziv¢-
ne celice. Nekateri bolniki imajo ob
tem Se obliko demence ali pa skupek
kaksnih drugih kognitivnih motenj,
kar posledi¢no otezuje komunikacijo z
njimi, pa tudi umrljivost je zgodnejsa.
1z raziskav vemo, da so vcasih bolne
tudi druge podporne celice v hrbte-
njaci in v mozganski skorji, najnovejsa
odkritja pa dajejo slutiti, da obstaja se
veliko polje raziskovalcem (za zdaj)
nepoznanega.

Znanstveniki so bili pri svojem razi-
skovanju dolgo casa bolj usmerjeni
v odkrivanje vzroka bolezni ALS, saj
so bili prepricani, da bodo prej ali slej
nasli neko snov, ki bo bolezen odpra-
vila. Leta 1996 je bil tako odkrit riluzol;
do sedaj edina snov, ki je pri ljudeh
nekoliko upocasnila potek te bolezni.
Od takrat naprej je bilo sicer opravlje-
nih na desetine preizkusanj dolocenih
substanc, a nobenega revolucionarne-
ga odkritja. Vecina preizkusanj je pote-
kala na Zivalih; ker je bolezen genetska
lahko tudi Zivalski geni dajo doloc¢ene
rezultate. Zgodilo se je, da so izdelali

modele bolezni pri Zivali, kjer je neka
snov delovala, ni pa delovala pri ¢love-
ku; kakSna snov je potek bolezni celo
poslabsala.

Opazen napredek je v genetiki.
Ugotovili so namre¢, da 32 razlicnih
genov povzroca ALS; od tega 6 v spo-
radi¢nih oblikah, ostali pa so prisotni
pri tako imenovanih dednih oblikah te
bolezni. Izhajajoc¢ iz Ze znanega, je bo-
lezen pravzaprav sindrom - ne gre za
eno samo bolezen, temve¢ za Stevilne
bolezni, ki se kaZejo na priblizno enak
nacin in tudi mehanizmi nastanka bo-
lezni so temu primerno razli¢ni. Nove
tarce zdravljenja so tako:

- Skeletna misica - v bistvu bi pri-

¢akovali, da ce prerezemo zivec
in ¢e se misica ne kr¢i, atrofira oz.
usahne. V zacetku so dejansko
razmisljali, da je problem na stiku
med Zivcem in misico, potem pa je
prevladalo, da hkrati za¢nejo od-
mirati zgornji in spodnji motori¢ni
nevroni.
Zdaj so ugotovili, da se lahko ta stik
med misico in Zivcem zelo zgodaj
prekine in da zato zac¢ne Zivec tudi
nazaj odmirati, vendar ni znano, ali
so zgornji in spodnji nevroni priza-
deti hkrati. Ideja je, da bi se stanje iz-
boljsalo z intervencijo na stiku med
misico ali pri sami misici.



- Maticne celice

- Presnovni zapleti bolezni - to po-
drocje bolezni je manj znano, ker ne
vedo ali je to stanje primarno, ali ga
povzroci sama bolezen.

Zivéne celice se od drugih celic v tele-
su bistveno razlikujejo po tem, da ima-
jo majhno Zziv¢no telo (50 mikronov,
70 mikronov v premeru) in za gibalne
celice tipi¢en, tudi do metra dolg izra-
stek, ki poteka navzdol iz hrbtenjace in
sega tudi do stopal. Volumen taksnega
izrastka, imenovanega akson, je 20000
krat vecji od volumna celice. Celica
proizvaja vse sestavine, potrebne da
se celica vzdrzuje. Celice, ki oskrbuje-
jo akson, v bistvu »vzdrzujejo hiso, ki
je 20000 krat vec¢ja od povprecnega
¢loveka. Naloga teh celic je tudi tran-
sport, kar za druge celice ni znacilno.
Tak3ni mehanizmi transporta pa lahko
hitro odpovejo in to je tudi ena od hi-
potez nastanka bolezni.

Ce pogledamo molekularno zgrad-
bo celice, je ta izredno kompleksna.
Obstaja okoli 50 beljakovin samo za ze
omenjeni zivéno-misi¢ni stik, ki je po-
sebne vrste sinapsa. Ce re¢emo, da je
bolezen morda nastala na tem mestu,
pomeni, da posamicni razvejki akso-
nov tukaj propadejo, kar bi se z brste-
njem preostalih lahko ponovno oziv¢i-
lo. Zakaj se v taki misici to ne dogaja?

Beljakovine navadno poimenujemo s
Stevilkami ali kraticami. Tako je tudi t.i.
Nogo-A beljakovina Zivéno-misi¢nega
stika in obstaja moznost, da bi lahko
bila vpletena v nastanek ALS. Deluje
pa tako, da zavira izraS¢anje aksonov
ziv¢nih razvejkov in posledi¢no ni po-
novnega razzivéenja misice. Normalno
je Nogo-A prisotna samo v osrednjem
Ziv¢evju. V misicah ali v perifernih Ziv-
cih te beljakovine sploh ni, razen pri
obolelih za ALS. Kako in zakaj do tega
prihaja, $e ni povsem jasno, saj je ta be-
ljakovina $e v fazi preskusanja, tece pa
v tem konkretnem primeru Ze druga
faza preskusanja.

Drugo zdravilo, ki ga preskusajo, vpliva
na misi¢no funkcijo, to pa je kréenje
misice'. S kréenjem se generira ne-
ka sila in s tem premika ude v sklepu.

1 Prof. dr. Janez Zidar je to predstavil s pomo-
¢jo enominutnega videa, ki simulira misi¢no
delovanje. Ogled tega videa je mozen na sple-
tnem naslovu www.drustvo-distrofikov.si.

Elementi kréenja v misici so miofibrile?,
aktin je na posnetku obarvan rumeno,
miozin pa z vijoli¢no barvo. Ti elementi
drsijo drug proti drugemu in s tem se
misica kr¢i. Poleg aktinskih in miozin-
skih molekul poznamo 3e beljakovini
troponin in tropomiozin.® Kréenje se
lahko za¢ne takrat, kadar se molekula
tropomiozin rahlo zavrti v svoji osi in
odkrije receptorje na aktinu, na katere
se lahko veze miozin. Tar¢a tega zdra-
vljenja je tako troponin - zdravilo ga
naredi obcutljivejSega za molekule kal-
cija. Pri kr¢enju so namrec prisotni tudi
ioni kalcija, saj se proces kréenja misice
izpelje 3ele ob njihovi prisotnosti. Kalcij
spremeni obliko teh beljakovin, da se
malo drugace zvijejo in tako odprejo
receptorje. Na ta nacin Ze ena ali dve
molekuli povzrocita taksen ucinek, kot
jih je prej 10.

Prvi poskusi vedno potekajo na Zivalih
in pri zivalih je to dokazano zvecalo
moc¢ kontrakcije misic; isto so ugotovili
tudi pri ¢loveku, kjer se je med drugim
zvisala tudi vitalna kapaciteta oziroma
dihanje, tako da je bil zaznan prvi uci-
nek po apliciranju zdravila, ki se je izka-
zalo tudi kot dokaj varno.*

Zdravljenje z mati¢nimi celicami
je sirsi javnosti veliko bolj poznano. Z
njimi so ze poskusali zdraviti osebe po
razli¢cnih poskodbah, po mozganski
kapi, po poskodbi hrbtenjace, pa tudi
pri degenerativnih boleznih, kakrsna je
ALS. Zaenkrat podporno zdravljenje z
mati¢nimi celicami poteka v smeri, da
bi zbolelim motori¢nim gibalnim Ziv¢-
nim celicam v hrbtenjaci in mozganski
skorji nudili bolj zdravo okolje, tako da
izlocajo faktorje, ki spodbujajo rast oz.
ohranjanje in zavirajo imunski odgo-
vor, prav tako prisoten pri tej bolezni.
Maticne celice lahko pravzaprav pre-
vzamejo vlogo katerekoli druge celice
v telesu. Pri tem pa si je izredno tezko
predstavljati, da bi se mati¢na celica
na tistem dolo¢enem mestu obdrzala;
rastla, se razvijala in ponovno ozivcila
to¢no doloc¢eno misi¢no vlakno. S po-
skusi na zivalih so sicer Zze upocasnili
napredovanje obolenja, tudi prezivetje
se je zvecalo. Trenutno tece okoli 15

2 Nahajajo se v misi¢nih vlaknih in Zivcih.

3 Tropomnin je na posnetku oznacen modro,
tropomiozin pa zeleno.

4 Na posnetku je lepo viden tudi zasuk mole-
kule in kr¢enje misice.

tovrstnih studij z zaklju¢eno prvo fazo,
medicina pa zal Se ne pozna vseh po-
trebnih odgovorov, ki najbrz pripadajo
daljnji prihodnosti.® Obetajoce raziska-
ve pa seveda vzbujajo upanje tudi za
zdravljenje drugih vrst obolen;.

Druge raziskave telesne konstrukci-
je posameznikov z ALS kaZejo, da so
majhna telesna masa, majhen indeks
telesne teze in velika fizi¢na aktivnost
vedno faktorji tveganja za nastanek
obolenja. Pri spoznavanju manj znanih
presnovnih zapletov bolezni je bilo
ugotovljeno, da bolezen veliko slabse
poteka, Ce se zaloga mascobnega tkiva
izgublja hitreje. Zato hujsanje bolni-
kom z ALS nikakor ni priporocljivo, saj
je tudi v mirovanju energetska poraba
zalog telesa dosti vecja kot pri zdravih
osebah. Hrana z visjim delezem ma-
$¢ob je misim z ALS povecala prezive-
tje, stradanje pa ga je zmanjsalo, enako
se je pokazalo tudi pri ljudeh. Zakaj je
tako, natan¢no ne vedo.

Trenutno na podro¢ju presnovnih mo-
tenj testirajo dvoje nacinov zdravljenja:
Ze omenjeno hranjenje z veliko ma-
$¢obami ter gensko zdravljenje. Oboje
je Se vedno v fazi preizkusanj, saj naj-
verjetneje v teh procesih sodeluje vec
razlicnih mehanizmov.

Dr. Blaz Koritnik je v svojem delu pre-
davanja predstavil pristop k reSevanju
dihalnih zapletov, znacilnih za obole-
le z ALS. Najveckrat so dihalne tezave
tudi Zivljenjsko ogrozujoce in zato pri
obravnavi zahtevajo posebno pozor-
nost. Na Institutu za klini¢no nevrofi-
ziologijo poteka pomo¢ pri tezavah z
dihanjem v sklopu skupine za ALS. Pri
prakticnem delu z obolelimi je zelo za-
sluzna fizioterapevtka Polona Klinar,
ki si je za to podro¢je dela svoje znanje
in izkusnje med drugim nabirala tudi v
tujini. Na institutu tako poskusajo sle-
diti svetovnim trendom in v kolikor je

5 Odpirajo se tudi eti¢na vprasanja, saj je teh
celic ve¢ vrst — ene so embrionalne in se za
njih uporabljajo odmrli zarodki, druge je pa
mozno vzgojiti tudi iz koZznega tkiva posame-
znega ¢loveka in jih aplicirati na mesto, kjer
je to najbolj smotrno (v ledveni ali vratni del
hrbtenjace, v mozgansko skorjo).

6 Tisti, ki jih to podrocje posebej zanima, lah-
ko vec informacij najdejo na spletnem naslo-
vu Clinical Trials www.clinicaltrials.gov.



potrebno, lahko poseben aparat za iz-
vajanje neinvazivne ventilacije obole-
lim z ALS zagotovijo Se v istem dnevu.

Druga moznost, ki jo v tujini eni bolniki
ze uporabljajo, je elektri¢ni spodbuje-
valnik trebusne prepone. Pri uporabi
elektricnega spodbujevalnika stimu-
lirajo trebusno prepono podobno kot
z vpihavanjem zraka pri aparatu za
neinvazivno ventilacijo, le da to nalo-
go spodbujanja kr¢enja trebusne pre-
pone’ prevzamejo elektri¢ni impulzi.
Naprava je bila v ZDA odobrena kot
humanitarni pripomocek.

Gospa Marina je opisala svojo izkusnjo:

Elektricni spodbujevalnik trebusne prepo-
ne so mi vgradili v Svici, kamor so me na-
potili specialisti Univerzitetnega rehabili-
tacijskega instituta RS - SOCA v Ljubljani.
Vse stroske posega je krila zavarovalnica.

Elektricni impulzi se sicer cutijo, morala
sem se jih navaditi. Dihamo sicer avto-
matsko, kako pa pri tem uskladiti govor,
poZiranje in dihanje, mi je v zacetku pred-
stavljalo precejsnje teZave. Predvsem sem
morala sama osvojiti tehniko govorjenja!
Fizioterapevtka v Svici se je sicer zelo tru-
dila, vendar sem si predstavljala, da bo slo
laZje. Sedaj na sre¢o nimam vec teh teZav.

Hitrost dihanja lahko reguliram z zuna-
njim daljinskim upravljalnikom: 2 prikljuc-
ka sta za levo in desno polovico trebusne
prepone. Rana se mi je lepo zacelila, na
dotik koZe pa se elektrode cutijo.

Najprej so to metodo priporocali ose-
bam s poskodbo hrbtenjace (na primer
po padcu, po nesreci), potem pa so jo
zaceli preizkusati tudi pri obolelih z
ALS. Sistem elektri¢nega spodbujeval-
nika trebusne prepone deluje relativ-
no enostavno - elektrode se vgradijo
v trebusni votlini na trebusno prepono
in so navzven povezane s posebnim
upravljalnikom, s katerim je mozno
uravnavati hitrost oz. jakost impulzov.
Negativna stran te metode, ki jo po-
skusajo uvesti tudi v Slovenijo, je nuj-
nost operacije, s katero se elektrode
vstavijo v telo. T.i. laparskopijo izvaja-
jo v anesteziji in Ceprav je potrebnih
le par luknjic, skozi katere pridejo v

7 Kréenje trebudne prepone povzrodi, da
vdihnemo.

Dr. BlaZ Koritnik je v svojem delu predavanja k sodelovanju povabil gospo Marino, ker je
prva slovenska bolnica z vgrajenim posebnim elektricnim spodbujevalnikom trebusne
prepone za lajSanje dihanja.

trebusno votlino in elektrode pripne-
jo na trebusno prepono, so tudi tukaj,
kakor pri vseh operacijah, mozni dolo-
Ceni zapleti.

Podatki o tej metodi so skopi, pravza-
prav je edina taksna zaklju¢ena studi-
ja potekala 2011, s katero so ugotovili,
da elektri¢ni spodbujevalnik trebusne
prepone med drugim nekoliko izbolj-
$a kvaliteto spanja. Drugi novi izsledki
e niso bili objavljeni. Za primer, kako
dolgotrajne so te studije, je dr. Koritnik
navedel primer Velike Britanije, kjer so
pravkar zakljucili s podobno raziskavo,
vendar bodo rezultati znani najhitreje
leta 2016. Ce pa bo omenjena $tudija
podala pozitivne rezultate, so upravi-
¢ena pricakovanja, da bo tudi angleski
zdravstveni sistem tak3en nacin zdra-
vljenja odobril.

Dr. Koritnik je kot zanimivost, ki se na
Portugalskem zZe uporablja, predstavil
sistem »telemedicine, kjer je bolnikov
dihalni aparat priklju¢en na internet
in zdravstveno osebje lahko parame-
tre spremlja in regulira na daljavo.
Omenjeni sistem je sicer precej neo-
seben, saj onemogoca osebne stike z
bolnikom, vendar pa po drugi strani
predstavlja prednost, ker ne prihaja
ve¢ do transportnih zapletov, ki naj-
veckrat padejo na pleca najozjih svoj-
cev in so lahko problematic¢ni, zlasti
kadar bolnik prihaja od dalec.

Navdihujo¢a metoda prihodnosti je Se
»optogenetika«, kjer spreminjajo oz.

aktivirajo delovanje Ziv¢nih celic z do-
vajanjem svetlobe. Aprila letos so ob-
javili povsem nov izsledek uporabe te
metode na miskah: njihove motori¢ne
nevrone so aktivirali s pomocjo svetlo-
be in dokazali, da se je miSica z dova-
janjem svetlobe dejansko skrcila. Na ta
nacin bodo morda v prihodnosti razvili
nove pripomocke, ki bodo s pomocjo
svetlobe stimulirali delovanje obolelih
misic.

Nevroznanost? gre torej z velikimi kora-
ki naprej in vsilahko pri¢akujemo pojav
novih resitev, uporabnih tudi v nasem
okolju. V maju leta 2016 se bo evrop-
ski ALS kongres odvijal v Ljubljani, kar
bo priloznost za gostovanje najvpliv-
nejsih evropskih strokovnjakov s tega
podrodja.

Strokovno predavanje se je zakljucilo s
tedaj nadvse aktualnim nogometom,
saj je tudi letosnji svetovni dan ALS po-
tekal pod geslom, da 3portniki podpi-
rajo svet brez ALS in sorodnih obolen;j.
V tem duhu je prvi strel na otvoritvi
svetovnega nogometnega prvenstva
podal mlad Brazilec, sicer paraplegik,
ki pa so mu s pomocjo posebne celade
in elektrod, povezanih z eksoskeletom
(posebnim robotskim ogrodjem) omo-
gocili, da je zmocjo svojih misli usmeril
korak in brenil Zogo.

8 Dr. Blaz Koritnik je med drugim tudi pred-
sednik SINAPSE, slovenskega drustva za
nevroznanost.



Letosnji svetovni dan ALS smo zakljudi-
li nekoliko drugace kot obicajno, saj je
dr. Koritnik zbrane popeljal Se po raz-
stavi o mozganih. Razstava, ki je bila pri
nas na ogled do 24. 8. 2014, predstavlja
zgodbo za vse generacije o delovanju
mozganov; o tem, kako cutijo, Custvu-
jejo, razmisljajo in se spreminjajo. S po-
mocjo interaktivnih prikazov, ugank,
slik mozganov in dognanih modelov
lahko obiskovalci raziskujejo obcutke,
Custva, misli, razvoj mozganov in celo
njihovo prihodnost.

Dr. Koritnik je v sklopu te razstave podal
predvsem tiste vidike, ki so najbolj zani-
mivi vsem obolelim z ALS ter z drugimi
sorodnimi nevro-misi¢nimi oboleniji.

Utrinki z ogleda razstave o moZganih.

Dr. Blaz Koritnik je povedal:

Ne samo kot zdravnik, tudi kot clovek me-
nim, da je aktivno posvecanje druzbe veli-
kim problemom v medicini zelo pomemb-
no. ALS spada med najteZja obolenja, ne
samo v nevrologiji, ampak najbrz kar v
celotni medicini in ne poznamo Se ustre-
znih nacinov ucinkovitega zdravljenja.
Kljub omejenim moznostim pa za bolnike
poskusamo narediti veliko, ceprav bi si
najbrz vsak izmed nas Zelel, da bi bolezen
lahko pozdravili ali vsaj izboljsali.

Po drugi strani pa znanost dela velike
korake v raziskovanju razlicnih mehaniz-
mov bolezni, delovanja Zivcevja, zato je
pomembno, da se kot druZzba zavedamo

se zaveda pomembnost zdravja moiganov in
razumevanja njihovega delovanja, zato
podpira akcijo in manifest

Ljubdjana, 20.5.2013

zafmoZgane /

e

&/ Boris Sudtarsié

Podpisnik akcije in manifesta Za moZgane je tudi Drustvo distrofikov Slovenije. Akcija po-
teka s sodelovanjem s Sinapso, drustvom za nevroznanost, v sklopu Slovenskega sveta
za moZgane. Slovenski svet za moZgane je neprofitno telo, ki zdruZuje tako predstavnike
zdravniskih organizacij na podrocju Zivcevja, Zivéno-misicnih bolezni in moZganov; pred-
stavnike strokovnih zdruZenj in pri nas v manjsi meri tudi industrije, farmacevtov oz. tistih,
ki delujejo na podrocju zdravljenja z zdravili. Enakovredno deluje na primer Evropski svet
zamoZzgane, kina evropskem nivoju vpliva na druzbo z osvesc¢anjem o boleznih moZganov.

vloge spodbujanja raziskovanja na po-
drocju redkih bolezni, ker si samo tako lah-
ko obetamo, da bodo taksni napori nekoc
prinesli tudi dolocene rezultate. Svetovni
dan ALS je tipicna dobra priloZznost, da
bolniki, zdravniki, raziskovalci, svojci sku-
paj na glas spregovorimo o teZavnosti
te bolezni in s tem spodbudimo druzbo k
vecji angaziranosti. Na taksnih dogodkih
lahko prepoznamo, da smo vsi soljudje
in da je skupno prizadevanje dobrodoslo.
Osebno bi si Zelel, da bi znali stopiti skupaj,
ker ce nas bo veliko in bomo znali zago-
varjati skupne interese, bomo sigurno bolj
mochni, kot bi bil vsak posameznik.

Hkrati si zelo Zelim, da bi imeli tudi obo-
leli in njihovi svojci mocen glas, ki bi bil
slisan in ne bi samo nemochni ¢akalina to,
kaj jim bo zdravnik ali zdravstveni sistem
nudil, temvec bi bili tudi sami pobudni-
ki sprememb. Zato so organizacije kot
Drustvo distrofikov Slovenije in pod nje-
govim okriljem odbor ALS tudi tako po-
membne, ker tudi vas glas ogromno steje
in lahko vplivate na pozitivne premike,
medtem ko raziskovalci poskrbijo, da se
bodo ti res zgodili. Na podrocju razisko-
vanja ALS pri nas sicer deluje nekaj ljudi,
posebej zagnana je ekipa pod vodstvom
dr. Borisa Roglja na Institutu JoZef Stefan,
ki raziskujejo ALS na vseh nivojih. Imamo
mlade ljudi, ki jih tak$no raziskovanje za-
nima ter so pripravljeni vioZiti svoj ¢as in
voljo, ustavi pa se predvsem prifinancah,
s katerimi bi jim omogocili delovno me-
sto na raziskovalnem projektu. ZaZeleno

je, da bi tudi sami oboleli kdaj stopili do
nas in pokazali interes za sodelovanje.
Z analizo vzorcev krvi obolelih sedaj v
Sloveniji v sklopu evropskega projekta
spremljamo genske spremembe pri obo-
lelih z ALS in dobili smo ze prve rezultate
o pojavnosti genskih oblik te bolezni v
Sloveniji, zaradi cesar se mi zdi to sodelo-
vanje nadvse pomembno.

Lani smo s pomocjo evropskih sredstev
zaceli tudi z akcijo, ki smo jo poimenovali
»Za moZgane, s katero poudarjamo po-
men zdravih moZganov in druzbo opo-
zarjamo na breme moZganskih bolezni.
MoZgani so v tem kontekstu prispodoba
za vse, kar zadeva Zivcevje in Zivéno-
-misi¢ni sistem, s Cimer zajamemo vecl
razli¢nih obolenj, tudi vse redke in s tem
za zdravljenje drage Zivéno-misi¢ne bo-
lezni. Zato pa je zavedanje druzbe, da je
potrebno poskrbeti tudi za ljudi s temi
boleznimi, toliko bolj pomembno. Na
simbolni ravni smo zato Ze napisali ma-
nifest za moZgane, ki kot simbolno de-
janje poziva Vlado RS k proglasitvi tretje
srede v marcu za slovenski dan moZga-
nov. Dan bi bil namenjen zagovornistvu
mozZganov in bi enkrat letno omogocal
odprt dialog o problemih, kar bi nas
lazje pripeljalo tudi do bolj konkretnih
reditev. Zaradi nase politicne situacije
je ta pobuda sicer zacasno obti¢ala na
pristojnem ministrstvu, med podpisniki
pobude pa je tudi vase drustvo.

Pripravila: Vesna Veingerl
Recenzija: dr. Blaz Koritnik



Zakon o izenacevanju moznosti invalidov (ZIMI) je bil sprejet leta 2010 (objavljen v
Uradnem listu RS, $t. 94/2010, z dne 26.11.2010) z namenom preprecevanja in odpra-
vljanja diskriminacije ter ustvarjanja enakih moznosti invalidov. Spremembe ZIMI,
sprejete junija letos v okviru Zakona o spremembah in dopolnitvah Zakona o izena-
¢evanju moznosti invalidov (v nadaljevanju ZIMI-A) uvajajo vrednotnico, zato v pri-
spevku predstavljamo postopke za uveljavitev pravice do placila prilagoditve vozila,
pravice do placila tehni¢nega pripomocka za premagovanje komunikacijskih ovir in
pravice do psa pomocnika za gibalno ovirane invalide.

Vsebino leta 2010 sprejetega novega
zakona smo predstavili tudi v MAZ-u.
Med pravicami oziroma ukrepi za
omogocanje samostojnejsega Zivlje-
nja invalidov, ki jih je ob sprejemu
predvidel ZIMI, je bila med nasimi ¢la-
ni najve¢ pozornosti delezna moznost
placila prilagoditve vozila za gibalno
ovirane invalide. Ob sprejetju ZIMI je
bilo sicer dolo¢eno, da se z izvajanjem
omenjene pravice zacne Sele eno le-
to po uveljavitvi zakona, vendar smo
v MAZ-u ob predstavitvi vsebine ZIMI
ugotavljali, da drzava zamuja s pri-
pravo podzakonskih aktov in izved-
bo drugih aktivnosti, zato ta dolocila
zakona tudi po izteku prehodnega
obdobja (konec leta 2011) niso zazive-
la. Enake usode je bila takrat delezna
tudi pravica do placila tehni¢nih pri-
pomockov za premagovanje komu-
nikacijskih ovir za senzorno ovirane
invalide.

Doslej veljavni zakon je predvideval
izbor izvajalcev prilagoditve vozila in
dobaviteljev tehni¢nih pripomockov
za premagovanje komunikacijskih
ovir po postopkih javnega narocanja,
s ¢imer naj bi se dosegla najnizja mo-
zna cena prilagoditev vozil oziroma
pripomockov. Vendar so izkusnje na
drugih podro¢jih pokazale, da taksna
ureditev ne pomeni nujno doseganja
nizjih cen, njena slabost pa je v tem,

da se z njo zozuje dostopnost pripo-
mockov in izbor izvajalcev, kar upravi-
¢encem otezuje izbiro najprimernejse
resitve. S spremembami ZIMI, ki so
bile sprejete 30. junija 2014 (Zakon o
spremembah in dopolnitvah Zakona
o izenacevanju moznosti invalidov
- ZIMI-A; objava v Uradnem listu RS,
$t. 50/2014, 4.7.2014) se za namene
placevanja tehni¢nih pripomockov in
prilagoditev vozila uvaja tako imeno-
vana vrednotnica, s katero naj bi bil
postopek enostavnejsi, omogocil pa
bi tudi $Sirsi izbor dobaviteljev oziro-
ma izvajalcev prilagoditev vozila, kar
pomeni ve¢ moznosti izbire za upravi-
¢ence - invalide. Omejitev cen in s tem
racionalna poraba proracunskih sred-
stev pa bo dosezena z dolocitvijo naj-
visje vrednosti in standardov kvalitete
za posamezni tehni¢ni pripomocek
oziroma prilagoditev vozila, ki bodo
doloceni s posebnim pravilnikom.

Sprejem sprememb zakona obeta, da
naj bi se omenjene pravice v dogle-
dnem casu vendarle zacele udejanjati,
zato vam v tem prispevku predstavlja-
mo postopek za uveljavitev pravice
do placila prilagoditve vozila, pravice
do placila tehni¢nega pripomocka za
premagovanje komunikacijskih ovir in
pravice do psa pomocnika za gibalno
ovirane invalide.

Placilo stroskov prilagoditve vozila lah-
ko uveljavlja:

- invalid, ki je zaradi invalidnosti gi-
balno oviran in lahko vozilo upra-
vlja sam le, Ce je prilagojeno,

- invalid, ki sam ne upravlja vozila,
prilagoditev pa je nujno potrebna
za vstop invalida v vozilo in varno
voznjo. V tem primeru lahko invalid
uveljavlja stroske za naprave in pripo-
mocke za premostitev visinske razlike
pri vstopu v vozilo ter za ustrezne sis-
teme za pritrditev vozicka v vozilo.

Pravico je mogoce uveljavljati enkrat
na Sest let. Pred iztekom tega roka je
pravico mogoce uveljavljati le izjemo-
ma, in sicer v primeru, da je prilagodi-
tev vozila nujna zaradi nastanka nove
invalidnosti, bistvenega poslab3anja
invalidnosti oziroma zaradi unicenja
prilagojenega vozila.

Vlogo za placilo stroskov prilagoditve
vozila vloZi invalid na kateri koli uprav-
ni enoti v Republiki Sloveniji. Ce gre za
enostavno prilagoditev (v skupni vre-
dnosti do 1.000 evrov), upravna enota
imenuje izvedenca, ki oblikuje nacrt
prilagoditve vozila. Upravna enota iz-
vedenca izbere z liste izvedencey, ki jo
imenuje Ministrstvo za delo, druzino,



socialne zadeve in enake moznosti (v
nadaljevanju: ministrstvo). V primeru
zahtevnejsih prilagoditev (v skupni vre-
dnosti nad 1.000 evrov) pa izvedensko
mnenje pripravi Univerzitetni rehabili-
tacijski institut RS — URI Soca, ki indivi-
dualno za konkretnega invalida pripravi
natancno opisan nacrt predelave ali
prilagoditve vozila. Nacrt prilagoditve
vozila mora biti finan¢no ovrednoten.
Pri pripravi izvedenskega mnenja izve-
denec oziroma institut izhajata iz naje-
nostavnejSe, najcenejse, vendar funk-
cionalno ucinkovite resitve. V kolikor
invalid Zeli draZjo resitev od resitve v iz-
vedenskem mnenju, se le-ta na zahtevo
invalida izvede, razliko v stroskih med
drazjo izvedbo in izvedbo po izveden-
skem mnenju pa v celoti krije invalid.

Nacrt prilagoditve vozila mora biti
pripravljen najpozneje v 30 dneh od
dneva, ko upravna enota zaprosi izve-
denca ali URI Soca za njegovo pripravo.
Upravna enota na podlagi nacrta izda
odlocbo, s katero odloci o odobritvi pla-
¢ila stroskov prilagoditve vozila. V od-
lo¢bi mora biti natan¢no opredeljeno,
do kaksne prilagoditve vozila je invalid
upravicen in kolikSna je viSina sredstev,
ki se sofinancirajo. V odloc¢bi se navede
tudi podatek o tem, ali je invalid brez-
poseln, samozaposlen ali zaposlen, saj
je od tega odvisno, kdo je pla¢nik so-
financiranja prilagoditve vozila. Zoper
odlo¢bo upravne enote je dovoljena
pritozba, o kateri odlo¢i ministrstvo. Pri
odloc¢anju o pritozbi ministrstvo lahko
pridobi nov nacrt prilagoditve vorzila.

Po pravnomocnosti odlo¢be o odobri-
tvi stroskov placila prilagoditve vozila
upravna enota upravicencu izda vre-
dnotnico. Vrednotnica vsebuje ime in
priimek upravicenca, vrsto prilagoditve
vozila, vrednost posamezne prilagodi-
tve vorzila, delez vrednosti prilagoditve,
ki se sofinancira invalidu, ter podatke,
potrebne za placilo in nadzor pravilno-
sti placila. Vrednotnico podpiseta tudi
invalid ter izvajalec prilagoditve vozila.

Prilagoditev vozila lahko invalid izvede
pri katerem koli izvajalcu prilagoditve
vozila v Sloveniji, izvedbo pa placa z
vrednotnico v delezu, do katerega je
upravicen, razliko dopla¢a sam. Po iz-
vedeni prilagoditvi izvedenec oziroma
URI - Soca, ki je pripravil nacrt prila-
goditve, preveri in potrdi ustreznost in
pravilnost izvedene prilagoditve vozila.

Sredstva za prilagoditev vozila se za-
gotovijo v visini 85 odstotkov vredno-
sti posamezne prilagoditve. Za invali-
de, ki so prejemniki denarne socialne
pomodi, ter za invalide, ki jim je pri-
znan status po Zakonu o druzbenem
varstvu dusevno in telesno prizadetih
oseb, pa se zagotovi placilo stroSkov
prilagoditve vozila v celotni vredno-
sti. Izvajalec prilagoditve na podlagi
predlozene vrednotnice uveljavi pla-
¢ilo pri ministrstvu (¢e upravicenec ni
zaposlen) ali pri Javnem jamstvenem,
prezivninskem in invalidskem skladu
RS (e je upravi¢enec zaposlena ali sa-
mozaposlena oseba).

Dosedanja ureditev v ZIMI je predvi-
devala le sofinanciranje individualne
prilagoditve vozila, s sprejetimi spre-
membami pa bo omogoceno tudi
sofinanciranje nakupa novega - ze
prilagojenega vozila. V tem primeru se
sofinanciranje nanasa na vrednost raz-
like v ceni med enakim standardnim
(neprilagojenim) tipom novega vozi-
la in novim prilagojenim vozilom. Pri
tem se kot zgornja meja razlike v ceni
uposteva vrednost, ki bo dolocena za
izvedbo istovrstne prilagoditve.

Vrste in nacini posameznih prilagodi-
tev, pogoji za izvedbo, vrednost pri-
lagoditev, standardi kakovosti, trajno-
stne dobe in nacine vzdrzevanja bo
dolocal poseben predpis, ki ga mora
ministrstvo izdati v treh mesecih po
uveljavitvi sprememb zakona.

ZIMI-A doloca, da se dolocila o pravici
do placila prilagoditve vozila za¢nejo
uporabljati tri mesece po njegovi uve-
ljavitvi. Ali bo udejanjanje res omogo-
¢eno ze po 20.10.2014 pa je odvisno tu-
di od tega, ali bo v tem ¢asu pripravljen
podzakonski predpis, ki bo podrobne-
je dolocil izvajanje pravice.

Kot enega izmed ukrepov za izenaceva-
nje moznosti zakon predpisuje sofinan-
ciranje tehni¢nih pripomockov za invali-
de s senzornimi okvarami (okvare sluha
ali vida), do katerih niso upraviceni po
drugih predpisih, te pripomocke pa
potrebujejo v zZivljenju za premostitev
komunikacijskih ovir za omogocanje

varnega in samostojnega Zivljenja ter
jih predvsem uporabljajo za dosto-
pnost do informacij, sporazumevanje in
prilagoditev Zivljenjskega okolja.

Vlogo za priznanje pravice posameznik
vlozZi pri upravni enoti. Ta o upravice-
nosti odlo¢i na podlagi izvedenskega
mnenja in izda odloc¢bo. Zoper odloc¢-
bo je mozna pritozba na ministrstvo.
Po pravnomocnosti odlocbe, s katero
je bila upravic¢encu priznana pravica do
tehni¢nega pripomocka, upravna enota
upravi¢encu izda vrednotnico, ki vsebu-
je podatke o upravic¢encu in tehni¢nem
pripomocku, do katerega je upravicen,
vrednost pripomocka ter delez vredno-
sti, ki se sofinancira. Vrednotnico podpi-
Seta tudi invalid — prejemnik tehni¢nega
pripomocka in dobavitelj. Tehni¢ni pri-
pomocek lahko invalid kupi pri katerem
koli dobavitelju tehni¢nih pripomockov
v Sloveniji in ga delno ali v celoti placa z
vrednotnico. Delez sofinanciranja, ki se
prizna upravi¢encu, znasa 85% vredno-
sti pripomocka, posamezniku, ki je pre-
jemnik denarne socialne pomodi, aliima
priznan status po Zakonu o druzbenem
varstvu dusevno in telesno prizadetih
oseb, pa se zagotovi placilo celotne vre-
dnosti pripomocka. Tehni¢ni pripomoc-
ki za premagovanje komunikacijskih
ovir, ki so lahko predmet sofinanciranja,
njihova vrednost, pogoji za pridobitev,
standardi kakovosti, trajnostne dobe
in nacin vzdrZevanja bodo doloceni v
7e omenjenem podzakonskem aktu.
Enako kot v primeru pravice do placila
prilagoditve vozila je tudi za izvajanje
pravice do placila tehni¢nega pripo-
mocka za premoscanje komunikacijskih
ovir dologeno trimesecno prehodno ob-
dobje po uveljavitvi sprememb zakona.

S sprejetjem sprememb in dopolnitev
ZIMI je dolocena tudi pravica do psa
pomocnika za gibalno ovirane invali-
de. V Sloveniji je bila doslej pravica do
psa vodnika priznana slepim osebam,
pri katerih se psi vodniki Stejejo za me-
dicinsko - tehni¢ni pripomocek. Z no-
velo zakona pa je uvedena mozZnost,
da psa pomocnika pridobi tudi invalid,
ki je tezko ali najtezje gibalno oviran, a
ima ustrezne psihofizi¢ne lastnosti in
primerne bivalne pogoje. Psi pomoc-
niki invalidom pomagajo pri vsako-
dnevnih opravilih tako, da na primer



pobirajo ali prinesejo razli¢ne predme-
te, odpirajo in zapirajo vrata, prizigajo
in ugasajo lu¢, pomagajo pri oblacenju
in slacenju ter s tem pripomorejo k ve-
¢ji samostojnosti in neodvisnosti tezko
in najtezje gibalno oviranih invalidov.
Pes pomocnik mora biti ustrezno izso-
lan za pomoc invalidu, prav tako mora
biti za vodenje in oskrbo psa primerno
usposobljen tudiinvalid, ki psa pridobi.

Pes pomocnik
(VIR: http://www.happy-doggy.si/pasji-
poklici/2586-pasji-terapevti.html)

Postopek za uveljavljanje pravice do
psa pomocnika sprozi invalid z vlogo,
ki jo vloZi na upravni enoti. Upravna
enota imenuje izvedenca, ki oblikuje
mnenje o izpolnjevanju pogojev za
pridobitev psa pomocnika in ugoto-
vljenih potrebah invalida ter predpise
lastnosti, ki jih mora imeti pes, ki je
primeren za psa pomoc¢nika invalidu.
Izvedenec mora mnenje o upraviceno-
sti do psa pomocnika pripraviti najpo-
zneje v 60 dneh od dneva, ko ga uprav-
na enota zaprosi za pripravo mnenja.

Upravna enota na podlagi mnenja o
upravic¢enosti do psa pomocnika izda
odloc¢bo, s katero odlo¢i o odobritvi
usposabljanja in uporabe psa pomoc-
nika. Zoper odlo¢bo upravne enote je
dovoljena pritoZba na ministrstvo.

Invalid, ki je upravi¢en do Solanega psa
pomocnika, psa prejme v svojo last. V
primeru, da psa pomoc¢nika izgubi po
svoji krivdi, ni upravicen do novega
najmanj do izteka osmih let od prido-
bitve. Izvajalca Solanja psa pomocnika
izbere invalid pri izbranem izvajalcu, ki
ima z ministrstvom sklenjeno pogod-
bo. Izvajalci za Solanje psov pomocni-
kov bodo izbrani z javnim razpisom.
Sredstva za izdelavo mnenja o upravi-
¢enosti do psa pomocnika, kot tudi za
Solanje psa pomocnika ter usposablja-
nje invalida bo zagotavljalo ministr-
stvo iz prora¢una Republike Slovenije.

Ministrstvo bo v podzakonskem aktu
dolocilo pogoje oziroma kriterije za pri-
dobitev psa pomocnika, psihofizicne in
bivalne pogoje, ki zagotavljajo ustrezno
ravnanje s psom, izbor izvedencev, pro-
gram in nacin $olanja psa pomocnika,
pogoje usposabljanja invalida, podrob-
nejsi postopek uveljavljanja pravice do
psa pomocnika, obveznosti v zvezi z
zaklju¢nim preizkusom psa pomocnika
in invalida, izvajanje strokovne pomoci
in svetovanja invalidu — lastniku psa po-
mocnika in druge zadeve, pomembne
za izvajanje te pravice. Ministrstvo mora
predpis sprejeti venem letu po uveljavi-
tvi tega zakona.

Za uporabljanje dolo¢b o pravici do
pridobitve psa pomoc¢nika je dolo¢eno
prehodno obdobje, zato jo bo mogo-
¢e uveljaviti po izteku enega leta od
uveljavitve sprememb zakona, to je po
20.7.2015. Seveda pod pogojem, da bo
pristojno ministrstvo v tem casu spre-
jelo potrebni podzakonski predpis in
druge aktivnosti, ki bodo zagotovile
uresnievanje pravice.

Vsi, ki se vsakodnevno sre¢ujemo z izzi-
vi, ki jih prinasa invalidnost, vemo, ka-
ko pomembna je razlika med pravica-
mi, ki so zapisane v razli¢nih predpisih,
in tistimi, ki so tudi dejansko uresni-
¢ljive in zagotovljene. Zato nestrpno
pricakujemo, da bodo v tem prispevku
predstavljena dolocila Zakona o izena-
¢evanju moznosti invalidov po izteku
prehodnega obdobja tudi zares zaZi-
vela v praksi. Zato upamo, da bo tokrat
Ministrstvo za delo, druzino, socialne
zadeve in enake moznosti upostevalo
doloceni rok za pripravo podzakon-
skega predpisa, ki je potreben za ude-
janjanje obravnavanih pravic. Hkrati
pa upamo tudi, da bodo postopki za
uveljavitev zgoraj nastetih pravic stekli
brez prevelikih zacetnih zapletov ter
da bodo, kot so zapisali predlagatelji
sprememb zakona, enostavni in do
upravic¢encev - invalidov prijazni.

Mateja Toman

AKTUALNO

Na naslov Drustva distrofikov Slovenije je prispelo vec razli¢nih vprasanj v zvezi z bremenitvijo premozenja invalidne osebe v
primeru priznanja pravice do druzinskega pomocnika, ki ga placuje ob¢ina. Zaradi velikega zanimanja nasih ¢lanov posredo-
vano vprasanje univerzitetne diplomirane pravnice Mateje Toman in jasen odgovor predstavnika Ministrstva za delo, druzino

in socialne zadeve objavljamo v celoti.

Spostovani!

Na ministrstvu so me napotili na vas e-naslov, in sicerimam vprasanje v zvezi z vpisom bremenitve na premoZenju (nepremicnini) v primeru
priznanja pravice do druZinskega pomoc¢nika, ki ga placuje obcina. Gre za primer invalida, ki je v postopku pridobitve pravice do druZinskega
pomochnika. Druzinski pomocnik naj bi bila njegova mama. Sin, ki bo (najverjetneje) postal upravicenec do druzinskega pomocnika, ni la-
stnik nepremicnega premoZenja, sta pa lastnika hise njegova starsa. Starse sedaj zanima, ali se bo zaradi pravice do druzinskega pomocnika
»dolg« dedicev vknjiZil na nepremicnini, ki je v lasti mame — druZinske pomocnice, Ceprav je upravicenec pravice do druzinskega pomocnika

dejansko sin, ki pa ni lastnik nepremiénine.

Upam, da sem vprasanje zapisala dovolj razumljivo.

Vljudno vas prosim za odgovor, saj so po besedah starsev na centru za socialno delo dobili nasprotujoce odgovore.

Vnaprej hvala.
Lep pozdrav,
Mateja Toman
Univ. dipl. iur.

Razvojna usklajevalka
Birografika BORI d.o.o.



Pozdravljeni,

zaznamba prepovedi odtujitve in obremenitve se lahko naredi zgolj na nepremiéninah v lasti invalidne osebe, ki je upravicena do druzin-
skega pomocnika. Skladno z navedenim menim, da v konkretnem primeru ne more priti do vknjizbe omenjene zaznambe na nepremicni-

nabh, ki so last druzinske pomocnice.
Zelim vam lep dan,

Marko Bucar

VISJI SVETOVALEC

REPUBLIKA SLOVENIJA

MINISTRSTVO ZA DELO, DRUZINO,
SOCIALNE ZADEVE IN ENAKE MOZNOST!

DIREKTORAT ZA SOCIALNE ZADEVE

Po definiciji je druzinski pomocnik oseba, ki invalidu nudi
potrebno pomoc¢ in ima pomembno vliogo predvsem

pri ohranjanju kakovostne starosti invalidov. DruZinski
pomocnik ima isto stalno prebivalisce kot invalid,
oziroma eden od druzinskih ¢lanov invalida (mozna
sorodstvena razmerja so oce ali mati, sin ali h¢i, brat

ali sestra, stric ali teta, stari o¢e ali stara mama,...).

Bralni koticek

Andreja Sustar, sicer univerzitetna di-
plomirana bibliotekarka, je pripravila
knjizni namig za vse ljubitelje branja, s
¢imer vas bo razveseljevala tudi v na-
slednjih $tevilkah MAZ-a.

KJUNG SUK SIN:
PROSIM, PAZI NA MAMO

Ne tako dolgo nazaj, sem v domaci
knjiznici na polici med t.i. novostmi
posegla po korejskem romanu Prosim,
pazi na mamo. Na hitro prebran od-
lomek me je takoj pritegnil. Knjiga
manjsega formata je izSla pri zalozbi
Modrijan v letu 2013. Kjung Suk Sin
je najbolj brana korejska avtorica, ro-
man Prosim, pazi na mamo pa je njen
prvi roman preveden v slovens¢ino. V
Mestni knjiznici Ljubljana si ga lahko iz-
posodite tudi v angleSkem jeziku.

Glavna junakinja romana je ostarela
zena in mama Stirih otrok, ki se na po-
ti k sinu na seulski podzemni postaji
izgubi. Skozi spomine Stirih pripove-
dovalcev se odkriva Zivljenje matere,
zene in cele druzine. Spoznavamo Zi-
vljenje na korejskem podezelju, tradi-
cijo in modernost. Matere niso poznali
niti njeni najblizji in ob tem se razkri-
je, kako samoumevna je bila za njih:
skrbela je za otroke in jim poskusala
vcepit vrednote ter delovne izku3nje,
in bila polno razumevajoc¢a do gro-
bega/odsotnega moza. Neizobrazena
kmecka Zenska, ki je svoje potrebe
pustila ob strani v skrbi za druge.
Druzinski ¢lani se sploh ne zavedajo,
da je njihova mati izginila in se na to
odzovejo zelo razli¢no. Ob iskanju se
druzina oddalji, na dan privrejo krivice
in zamere.

To je zgodba o volji do Zivljenja, lju-
bezni, odrekanju, druzini in ¢ mnogo
¢em. Lahko je tudi razmislek o nasih
ravnanjih do tistih, ki so nam najblizji.
Roman me je prevzel in upam, da vam
bo moj prvi knjizni namig vsec.

= Andreja Sustar
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PROSIM,
VA

NA
MAMO

Prevédla Katarina Mahnié




BARVITOST BIROGRAFIKE BORI

Medgeneracijski prehodi In
Interni prenos

Kot se e spomnite, smo v prejénji Stevilki MAZ-a uvedli rubriko, v kateri nas vodstvo
podjetja informira o dogajanjih v invalidskem podjetju Birografika Bori. Uvodoma
smo predstavili graficni oddelek izvedbenega oblikovanja in skozi osebno izkusnjo
sedaj ze upokojenega vecletnega sodelavca opozorili na pomembne prelomnice v
razvoju invalidskega podjetja, ki se danes ponasa s certifikatom odli¢nosti in v po-
slovnem svetu nosi znacilno prepoznavnost.
Tokrat uspesno podjetnisko zgodbo nadgrajujemo z opisom poklicne rehabilitacije in
usposabljanja na delovnem mestu, saj vse tovrstne dejavnosti vodijo k dejanskemu
zaposlovanju invalidov, kar je tudi primarno poslanstvo Birografike Bori.

Izostren obclutek za prepoznavanje
potreb po kadrih v delovnih procesih
podjetja je temelj vsakega uspesnega
menedZerskega vodenja, zaposlovanje
invalidov pa je zaradi svoje specifi¢no-
sti Se toliko bolj obcutljivo podrocje.
Zaradi svoje izjemne specificnosti vo-
denje tovrstnih kadrovskih oddelkov
v vseh slovenskih invalidskih podjetjih
zahteva vsestransko visoko kvalificira-
no osebo, zodli¢nim poznavanjem vsaj
vseh spodaj nastetih podrocij:

delovno-pravne zakonodaje;

+ delovnih procesov (tako na podro-
¢ju storitvenih kakor proizvodnih
dejavnosti) podjetja;

medicinskih ved (pridobljeno zna-
nje, ki omogoca potrebno razlikova-
nje vrst obolenj in hkrati prepozna-
vanje specifi¢nih potreb, izhajajocih
iz postavljene diagnoze);

komunikacijskih ves¢in (obvlado-
vanje raznih socio-psiholoskih pri-
jemov, ki preprecujejo neprimerno
verbalno poseganje v osebno inte-
griteto zaposlenega, ki je zaradi svo-
jih posebnih okolis¢in navadno tudi
veliko bolj obcutljiv).

V invalidskem podjetju Birografika
Bori podrocje zaposlovanja Ze vrsto
let uspesno obvladuje razvojna uskla-
jevalka, ki v sebi zdruzuje vse zgoraj
nastete lastnosti, univerzitetna di-
plomirana pravnica Renata Puncuh
Radovanovi¢. Odlikuje jo izjemni

Veliko praktic¢nih delovnih izkusenj je pridobil od mentorja Andreja Lovsina.

socialni ¢ut do so¢loveka, vedno je pri-
pravljena prisluhniti in pri svojem delu
izhaja iz trdnega notranjega preprica-
nja, da so ljudje najvecja vrednota pod-
jetja, zato si z rednim uvajanjem novo-
sti nenehno prizadeva za vsestransko
zadovoljstvo zaposlenih na delovhem
mestu. Med drugim je tudi pobudnica
stalnega internega informiranja zapo-
slenih, ki se uspesno izvaja preko mre-
Zne povezave intranet, in zelo podpira
promocijo zdravja na delovnem mestu.

Gregor Jeri¢, sodelavec, ki smo ga v
prejinji stevilki MAZ-a videli na foto-
grafijah ob Andreju Lovsinu in je svoje
delovne izkusnje pridobival s poklicno
rehabilitacijo prav v tem podjetju, se
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spominja: »V teh letih, odkar sem za-
poslen v Birografiki BORI, sem pridobil
ogromno znanja o graficni pripravi in
danes lahko samozavestno recem, da
svoj posel obvladam. Za vse to se lahko
zahvalim direktorju Borisu Sustarsicu,
ki je pristopil k meni Se v ¢asu mojega
Studija, razvojni usklajevalki Renati
Puncuh Radovanovié, ki me je peljala
skozi postopke urejanja statusa invalida,
usposabljanja na delovnem mestu, zapo-
slitve ter s tem vkljucitve v delovno okolje
in sodelavcu Andreju Lovsinu, ki je bil v
obdobju uvajanja moj mentor.« Gregor je
tudi ¢lan Drustva distrofikov Slovenije,
saj so mu distrofijo ugotovili Ze v rani
mladosti. Redno sodeluje na tekmah



drustvene ekipe hokeja na elektri¢nih
invalidskih vozickih, kajti v tem Sportu
in druZenju nadvse uZiva. Sicer je ocka
malemu Gabru in s svojo druZino Zivi v
Mengsu, od koder se vsak dan s prilago-
jenim osebnim vozilom sam pripelje na
delo v Ljubljano. Za na3o revijo nam je
bil pripravljen predstaviti svojo osebno
zgodbo, ki mu jo je pomagalo soobli-
kovati in ustvariti invalidsko podjetje
Birografika Bori ob stalni podpori po-
sebnih socialnih programov ustanovi-
telja, Drustva distrofikov Slovenije.

POTEK FORMALNEGA IZOBRAZE-
VANJA IN USPOSABLJANJE
NA DELOVNEM MESTU

»Vedno sem bil bolj miren in vase zaprt
mladostnik, zato za moje starse ni bilo
veliko presenecenje, ker sem se Ze zgodaj
odlocil za likovno gimnazijo na Srednji
Soli za oblikovanje in fotografijo (SSOF)
v Ljubljani. Ustvarjalnost nosim v sebi Ze
od otrostva,« z nasmeskom pripoveduje
Gregor in visti sapi pove, da je bilo v sre-
dnji 3oli najbolj neprijetno premagova-
nje Stevilnih stopnic, ¢eprav je takrat Se
samostojno hodil. Sele v tretjem in cetr-
tem letniku so ucitelji nekoliko prilago-
dili urnik, da njihov razred ni imel pouka
ravno na podstresju Solske stavbe.

»Kasneje sem Solanje nadaljeval na
Institutu in akademiji za multimedije
(IAM), kjer sem se izobrazil za inZenirja
multimedijev. Srednja Sola mi je dala
osnove in obcutek za estetiko, a sele
nadaljevanje Studija mi je omogocilo
opraviljanje danasnjega poklica, kajti
Sele na akademiji smo pri studiju upo-
rabljali racunalnike. V srednji soli smo
risali ro¢no in iz tistega obdobja sem Se
vedno navajen, da si po potrebi osnu-
tek skiciram, preden se lotim graficnega
izvedbenega oblikovanja ob podpori
sodobnih racunalniskih  programov.«
Vec¢ina dnevnih delovnih opravil v
graficni oblikovalnici Birografike Bori
je vezanih na uporabo programskega
paketa Adobe (InDesign, Photoshop,
llustrator). Indesigna, programa za
postavitev prelomov oziroma knjig in
revij, se je Gregor priucil na delovnem
mestu pod budnim ocesom in ob stro-
kovnem vodstvu mentorja Andreja
Lovsina. Zacel je tako, da je Andreja
nekaj ¢asa le opazoval pri delu, a se je
ze kmalu samostojno lotil izdelovanja
manj zahtevnih postavitev.

»Priblizno eno leto sem potreboval, da
sem se naucil vseh potrebnih vescin in da
sem spoznal vse programe, ki jih pri svo-
jem delu potrebujem. Sicer smo Ze na aka-
demiji spoznavanju graficnih programov
posvetili dobra pol leta, a s pravim delom
v tiskarni sem se srecal Sele na delovnem
mestu,« razmislja ob spominu na razna
3D modeliranja, obdelavo videa in zvo-
ka, spletnih strani — vse to je namrec
spoznaval v svojem izobrazevalnem
procesu. V primerjavi z delom, ki ga
opravlja v zadnjih Sestih letih, odkar se
je prvi¢ zaposlil, mu je studij nudil zgolj
osnove, nujno potrebna nadgradnja
znanja pa je sledila Sele po diplomi v
konkretnem delovnem okolju.

Imel je sreco, da se je lahko zaposlil ta-
koj po diplomi, saj je takrat obstajala
potreba po taksnem kadru. S spozna-
vanjem potrebnih vescin in programov
na delovnem mestu ni imel tezav; ucil
se je hitro, le strokovni delavec podje-
tja mu je moral najprej pokazati proces
dela in delovne postopke.

NEPOGRESLJIVA VLOGA
TEHNICNIH PRIPOMOCKOV
PRI VSAKDANJEM AKTIVNEM
UVELJAVLJANJU

Elektricni  invalidski  vozicek je
Gregorjev tehni¢ni pripomocek, s ka-
terim danes premaguje gibalne ovire.
Dolgo je v sluzbi vztrajal na navadnem
invalidskem vozicku, vendar pri tem
Cisto brez fizicne pomoci drugega ¢lo-
veka ni bilo mogoce shajati. Ceprav e
vedno ohranja dobro fizicno kondicijo,
mu elektri¢ni invalidski vozi¢ek zdaj
omogoca vec osebne samostojnosti.

Na delovno mesto
prihaja iz nekoliko
kilometrov od-
daljenega kraja v
okolici  Ljubljane,
zato je vezan na
vsakdanjo vozZnjo
z osebnim avto-
mobilom. Ker pa

ni Zelel vec biti
odvisen tudi od
fizicne pomoci
drugega c¢loveka

DruzZinsko potepanje.

pri presedanju v avto in iz njega, se je
pred kratkim odlocil poiskati ustrezno
reSitev. Na nemskem trgu je odkril pri-
lagojeno kombinirano vozilo znamke
VW Transporter in ga kupil. »Meni ta
avtomobil pomeni svobodo in neod-
visnost. Omogoca mi, da se s pomocjo
dvigala na daljinsko upravijanje z elek-
tricnim invalidskim vozickom povzpnem
v avtomobil in se v vozilu presedem na
voznikov sedeZ. Tudi menjalnik je avto-
matski, sicer pa sem slednjega upora-
bljal Ze v prejSnjem avtomobilu,« pove s
ponosom novegda lastnika. Upraviceno,
saj je pri prihodu na delo in odhodu z
dela s pomocjo nove pridobitve sedaj
povsem samostojen.

V posebno zadovoljstvo mu je, da tudi
njegov dve in pol letni sin Gaber uZiva
v voznji s kombijem. Vozilo je dovolj
prostorno, da vanj spravijo kolesa in Se
njegov vozicek ter se vsi skupaj odpra-
vijo na druzinski izlet.

Gregor si nasploh prizadeva Ziveti pol-
no zivljenje, a posebej v poklicnem zi-
vljenju si Se naprej Zeli uspesno kariero
na graficnem podrogju.

= Vesna Veingerl

Gregor pri presedanju v kombinirano vozilo.

Napovednik za naslednjo Stevilko MAZ-a: Gregorjeva vloga pri
izvedbi drustvene interne revije Mavrica aktivnega Zivljenja ali MAZ.
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KULTURA

Ples skozi oCi Ines Golobic

m S

Ko jo zagledas, te presine zvedav pogled njenih oci, iz katerih Svigajo iskrice. Vsa
njena telesna govorica daje slutiti, da se v zivljenju resni¢no ukvarja s stvarmi, ki
jo veselijo. Medtem ko mnogi v tempu vsakdana pogosto drvijo skozi Zivljenje, Ines
izraza notranjo umirjenost in hkrati pristno navdusenje, ki se ob pogovoru o plesu le
Se stopnjuje. Ines Golobic, sicer tudi ¢lanica drustva distrofikov, namrec zivi za ples
in o tej njeni veliki ljubezni sva spregovorili za revijo MAZ.

Ines je kot marsikoga drugega v
Ljubljano pripeljala Zelja po znanju. Je
Studentka, ki zaklju¢uje univerzitetni
studij in ¢eprav Ze nekaj let Zivi samo-
stojno, se 3e vedno rada vraca domov
k druzini. Posebej je ponosna na svojo
mlajso sestrico in v ¢asu najinega po-
govora se je najbolj veselila njene va-
lete. Kadarkoli pride domoyv, se je Katja
resni¢no razveseli in navadno sledijo
dolgi pogovori o vsem mogocem, ki
povezujejo obe dekleti.

Kljub temu, da je ustvarjalnost gonil-
na sila, ki jo vodi skozi Zivljenje, se v
zadnjem letu resno posveca svoji no-
vi funkciji. Postala je podpredsednica
Drustva sStudentov invalidov, zraven
tega pa vcasih organizira tudi tecaje iz-
delovanja papirnatih 3katlic. Njena po-
sebnost je, da jih izdeluje z usti, kar je
tudi posnela in posnetek lahko najdete
na spletni strani YouTube. Uporablja

raznolike materiale, kajti nenavadni
materiali ji predstavljajo najvegji izziv,
pri tem pa poudarja, da mora biti papir
mehkejsi in zazeleno raznobarven.

Z enega podroc¢ja ustvarjanja hitro
preideva k njeni najvedji ljubezni.
S posebnim Zarom v oleh mi po-
ve, da je na tekmovanjih, ki se jih na
Nizozemskem Ze nekaj let udelezujejo
med velikono¢nimi prazniki, nepopi-
sno vzdusje: »Ni tekmovalnosti in ko
sem bila na plesis¢u, sem zaslisala spod-
buden glas »gremo Slovenijac, ki ni pri-
hajal s tribune nasih navijacev. Na teh
tekmovanjih spoznas tudi plesne pare,
kjer se zdrava hcerka usede na vozicek
in plese z mamo ali pa dedka, ki plese z
vnucko na invalidskem vozi¢ku. Obcutki
so zares superl«

Presenecena jo povprasam, kako se je
njena ljubezen do plesa sploh zacela.

Ines Golobic s soplesalko na 1. mednarodnem prvenstvu v plesu na vozickih v Ljubljani.
(Foto: Gal Jakic)
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Utrinek s treninga.

LJUBEZEN DO PLESA

»Spominjam se, da sem dolgo zbirala
voljo za prvi trening. Ples me je sicer od
nekdaj privlacil, a misel, da bi sama ple-
sala, sem v sebi dolgo odrivala,« za¢ne
pripovedovati.

Potem pa se je zgodilo. Prijateljica jo
je vsem protestom navkljub spravila
na trening in takrat poti nazaj ni bilo
vec. Vse skupaj jo je tako zasvojilo, da
si danes Zivljenja brez plesa sploh vec
ne zna predstavljati.

»Pravzaprav se je moje prvo sre€anje s
plesom oz. t.i. »wheelchair dancingom«
zgodilo Ze v srednji Soli, ki sem jo obisko-
vala v Kamniku. Na pobudo uciteljev in
starSev smo za maturantski ples pripra-
vili cetvorko . Kasneje, ko sem zacela stu-
dirati v Ljubljani, pa je pobudo prevzelo
Drustvo Studentov invalidov (v nadalje-
vanju DSI) in ples je zame postal neke vr-
ste obstudijska dejavnost,« v smehu po-
ve Ines.

Zdaj pleSe ze skoraj sedem let in tu-
di na turnirjih dosega lepe rezultate.
Zacetki so bili sicer nerodni, danes pa
trenira dvakrat tedensko pod okriljem
plesnega kluba Zebra in se pocuti ze
skoraj kot prava profesionalka.



CAROVNIK Z VOZA

Ko sva se pogovarjali, so bili ravno pred
ponovno izvedbo predstave Carovnik
z voza, ki je naletela na izjemen uspeh
med publiko. Pripravilo jo je Drustvo
Studentov invalidov ob sodelovanju z
njihovim plesnim klubom.

Na vabilu so zapisali:

Povsem obicajen dan je. Ljudje hitijo po
opravilih, ljubece in lahkotno je njihovo
Zivljenje. Predajajo se radosti Zivijenja,
ko v deZelo privrsi unicevalen vrtinec.
Pretreseni prebivalci uvidijo, da jim je
vrtinec odpihnil Zivljenjsko moc, jim
ukradel radost, strast, ritem in estetiko.
Kako naprej? V snu se jim prikaZe »arov-
nik z vozas, njegova mogocnost pozna
zdravilo za njihovo teZzavo. Pogumno se
odpravijo na dolgo pot, ki se vije skozi
nenavadne deZele. DezZele jazz-a, sal-
se, tanga in jiva. Bodo nasli ¢arovnika
in svoje izgubljeno bistvo? Skrivajo tuje
dezele skrivajo cudezno zdravilo? Ga ves
cas Ze nosijo v sebi?

Ideja o predstavi je zacela zoreti ze
leta 2012, takrat je nastal tudi okviren
scenarij, intenzivne priprave pa so se
zacele septembra lani. V predstavi
sodeluje 8 plesalcev na vozic¢kih in
8 hodecih plesalcev. Koreografije so
oblikovali Andrej Novotny, Klemen
Pirman, Anja Tegelj, Ines Golobi¢
in Mihaela Wabra Kucler. V resnici je

Prizor iz Carovnika z voza. (Foto: Gal Jakic)

predstava rezultat skupnega dela, pri
¢emer so pomemben del prispevali
vsi plesalci in plesalke pod vodstvom
omenjenih koreografov. Na nek na-
¢in so si plesalci in plesalke izposodili
znano zgodbo Carovnika iz Oza in jo
prevedli v jezik plesa na vozickih, kar
zgodbi daje edinstveno uprizoritev.
Po drugi strani govori zgodba o nesre-
¢i, o prelomnem trenutku v zivljenju,
zaradi katerega se posameznik znajde
na tocki, ko se mora ponovno najti,
ko mora na novo odkriti svoje bistvo.
Tega pravzaprav ves ¢as nosi v sebi.
Najveckrat v takem trenutku potrebu-
jemo nekoga, ki mu zaupamo, da nas
na to spomni.

Plesni klub Zebra je sicer prvi plesni
klub tako imenovanega »wheelcha-
ir dancinga« pri nas. Z ve¢ uspesnimi
plesnimi projekti in odli¢nimi uvrsti-
tvami na tekmovanjih v plesu na vo-
zickih v svetovnem merilu so sebi in
Sirsi javnosti Zze veckrat dokazali, da
uresnicevanje sanj o vrhunskem plesu
ni omejeno na Zzivljenje brez invalid-
skega vozicka.

Ines in vsem nasim distrofikom, ki
nastopajo v omenjeni plesni skupi-
ni, Zelimo Se naprej veliko uspeha in
prijetnih dozivetij ob njim zelo ljubih
aktivnostih.

= Vesna Veingerl
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LETOSNJI REZULTATI

Zadniji junijski dan so trije plesalci
Zeber okronali z uspeSnim nastopom
v Veliki Britaniji na mednarodni tekmi
v plesu na vozic¢kih Manchester Grand
Prix. Para, ki sta zastopala Slovenijo,
sta nasi drzavi priplesala tri zlate in eno
srebrno medaljo.

Plesalci Matej Grubi¢, Ana Razborsek
in Nina Wabra Jakic, so letos tekmovali
v obeh plesnih kombinacijah — kombi
(plesalka nainvalidskem vozic¢ku in ple-
salec brez njega) in duo (obe plesalki
na invalidskih vozickih). Oba para sta
prvic nastopila v visji kategoriji — ama-
terji in kljub temu primerno mocnejsi
konkurenci plesnih parov z obcutno
daljso plesno kilometrino dosegla izje-
mne rezultate.

Letosnja plesna sezona je za plesalce
z najnovejsimi dosezki tako Se uspe-
$nejsa in bolj bles¢eca kot pretekle se-
zone. Manchestrski triumf je ¢udovito
nadaljevanje marcevskega nastopa
Zeber na jubilejnem 25. Holland Dans
Spektaklu v nizozemskem Cuijku. Sest
slovenskih plesnih parov je nasi drzavi
priplesalo tri srebrne in dve bronasti
medalji ter Stiri medalje za uvrstitev
med najboljsih Sest v svoji kategoriji
(tri pete in eno Sesto mesto). Nas edi-
kategoriji, kjer tekmujejo kandidati za
olimpijske igre, je v tej kategoriji zase-
del peto mesto v standardnih plesih.

Prav tako so bili iziemno uspesni na
Nizozemskem, kjer so se ze peti¢ za-
pored udeleZili mednarodnega tek-
movanja v plesu na vozickih. Sloveniji
so letos priplesali tri srebrne in dve
bronasti medalji ter Stiri medalje za
uvrstitev med najboljSih Sest v svoji
kategoriji (tri pete in eno Sesto mesto).
Velikono¢na bera odlicij tako tudi letos
nadaljuje tradicijo preteklih let.

ROJSTVO PLESA NA
VOZICKIH PRI NAS

Ledino na podro¢ju plesa gibalno ovi-
ranih je pri nas zaorala plesna skupina
Step’n'roll, ki je nastala na pobudo ¢lanov
Drustva Studentov invalidov Slovenije.

Leta 2005 so prestavili plesni perfor-
mans Z.A.N.A.S., kar je bilo pionirsko
delo na podro¢ju plesnega izrazanja
ljudi z razli¢nimi oblikami invalidnosti.



Taktirko je takrat prevzel plesni koreo-
graf Miha Krusic.

Leta 2006 se je rodila mednarodno
odmevna plesno - gledaliska pred-
stava WATCH OUT. Posebno priznanje
predstavi je bilo priporocilo Ministra za
kulturo zaradi spodbujanja h konstruk-
tivnemu razmisljanju in konceptualno
zanimivega statusa predvsem za mla-
de gledalce. Celotno produkcijo je leta
2007 posnela in predvajala RTV SLO.

Skupino Step'n’roll je prevzela plesna
uciteljica Petra Skofic. Nastala je nova
plesna predstava, A RES, Slovenija pa
je prvic dobila tudi bolj Sportno razlici-
co plesa - tekmovalni ples na vozickih.
Petra je bila takrat edina v Sloveniji z
licenco za poucevanja plesa invalidnih
oseb. Kot prvi plesni ucitelj iz Slovenije
se je leta 2008 udelezila seminarja za
wheelchair dancing na Nizozemskem,
naslednji dve leti pa se udelezevala iz-
obrazevanj za uditelja plesa na vozickih
$e v Angliji in na Nizozemskem.

Petra je s svojo karizmo, energijo in
vizijo okrog sebe hitro zbrala skupino
zagretih Studentov, s katerimi se je pri-
pravljala na tekmovanja. Kmalu se je
pokazalo, da Zelja po plesu ne utripa le
v Studentskih srckih, zato je Petra leta
2009 ustanovila Plesni klub Zebra, ki se
ne ozira na vas letnik ali vrsto gibalne
oviranosti.

Ker v Sloveniji (do leta 2012) organi-
ziranih tekmovanj ni bilo, so se slo-
venski plesalci in plesalke vsako leto
udelezevali najve¢jega mednarodne-
ga tekmovanja v plesu na vozic¢kih na
Nizozemskem in ze prvo leto udelez-
be (2009) osvojili bronasto medaljo v
razredu zacetnikov! Naslednje leto so
priplesali ze deset odlicij: tri zlate, pet
srebrnih in dve bronasti, leta 2011 pet
zlatih, stiri srebrne in 3e vec posebnih
medalj za mesta v finalu, leta 2012 pa
so v konkurenci 350 najboljsih plesnih
parov iz 22 drzav osvojili dve bronasti
in Stiri srebrne medalje ter Sest medalj
za uvrstitev v finala (tri medalje za 4.
mesto, eno za 5. in eno za 6. mesto).

Zebre pa niso samo tekmovalno na-
strojene. Leta 2010 so ustvarili celove-
¢erno plesno predstavo »A RES«, leto
kasneje pa predstavo »Zapelji me«. V
predstavi so sodelovali tudi priljubljeni
radijski voditelji Radia 1 lvjana Banic,
Robert Roskar in Luka Bregar.

Kot so rastli sami, je rastla tudi potre-
ba po Se boljsSem plesnem znanju in
bolj izpiljeni plesni tehniki, zato so leta
2011 k sodelovanju povabili Andreja
Novotnyja, profesionalnega trener-
ja latinsko-ameriskih in standardnih
plesov.

Leta 2012 se je Petra Skofic odpravila
po poti novih izzivov, vodenje Zeber
pa zaupala plesalcu in koreografu
Klemnu Pirmanu in Anji Tegelj.

Decembra 2012 se je na podrocju plesa
na vozickih v Sloveniji zgodil $e en pi-
onirski trenutek, saj so Zebre na nasih
tleh organizirale prvo drzavno prven-
stvo v plesu na vozic¢kih.

Povzeto po http://www.pkzebra.
si/o-nas/kdo-smo/; 31.7.2014

»WHEELCHAIR DANCING« V
SVETU ZE DAVNO NI VEC NOVOST

Ples na vozi¢kih wheelchair dancing je
danes razsirjen v vec kot enajstih drza-
vah, za njegovo rojstvo pa je zasluzna
Nizozemska, kjer so se kolesa po ple-
siSCu prvic zavrtela leta 1975. Slovenci
smo jim zaceli slediti Sele leta 1998.

Prvo tekmovanje v plesu na vozi¢kih
so leta 1975 organizirali na Svedskem,
kjer je bilo organizirano prvo tekmova-
nje, dve leti kasneje so tam organizirali
tudi prvo mednarodno tekmovanje
v $portnem plesu na invalidskih vo-
zi¢kih. Leta 1985 je bilo organizirano

prvo neuradno evropsko prvenstvo v
latinskoameriskih in standardnih ple-
sih na Nizozemskem, tri leta kasneje
pa na Japonskem prvo svetovno pr-
venstvo Mednarodnega paraolimpij-
skega komiteja. Takrat je Sportni ples
na invalidskih vozickih postal panoga
Mednarodnega paraolimpijskega ko-
miteja, vendar za zdaj 3e ni del parao-
limpijskih iger.
http://www.pkzebra.si/o-nas/
ples-na-vozickih/

Viri:

- http://www.drustvo-para-lj.si/
index.php?option=com_cont
ent&view=article&id=1698:ca
rovnik-z-voza&catid=105:leto-
2014&Itemid=192; 30.7.2014

- http://www.triumfator.si/
peskovnik/2853-plesni-uitki-
carovnik-z-voza/-2853-plesni-uitki-
carovnik-z-voza.html; 30.7.2014

- Povzeto po http://www.pkzebra.
si/o-nas/kdo-smo/; 31.7.2014

- http://www.pkzebra.si/o-nas/
ples-na-vozickih/

- http://www.pkzebra.si/wp-
content/gallery/2-drzavno-
prvenstvo-slovenije-v-plesu-
na-vozickih/gjp5589.jpg

- http://www.pkzebra.si/wp-content/
gallery/carovnik-z-voza/gjp4370.jpg

- http://www.pkzebra.si/wp-
content/gallery/ljubljana-
open-2014/GJP7111.jpg

Ines Golobic in Anja Krstinc v objemu medalj. (Foto: Gal Jakic)
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Utrinki obmorske
obnovitvene rehabilitacije 2014

Julija, ko smo pripravljali tekoco Stevilko MAZ-a, bi moral po vseh koledarskih pra-
vilih prevladovati visek poletnih temperatur, pa je bilo kvecjemu obratno. Kljub temu
smo uspeli zabeleziti nekaj letosnjih morskih utrinkov, ki kar klicejo po pocitniski
brezskrbnosti.

.-[ﬁ'
ok

GIBANJE BREZ
ARHITEKTONSKIH OVIR

V domu Dva topola so povsod odstra-
njene arhitektonske ovire, kar omogo-
¢a svobodo gibanja vsem uporabni-
kom invalidskega vozicka.

DRUZABNE AKTIVNOSTI
V DOMSKEM OKOLJU

Kadar terapije niso na urniku, nastopi  Marsikomu predstavlja obmorska ob-
Cas za prostocasne aktivnosti, ki si jih  novitvena rehabilitacija edino mo-
vsak izoblikuje po svoje. Nekateri svoj  Znost umika iz obic¢ajnega zivljenjske-
prosti ¢as raje prezivljajo individualno,  ga okolja.

drugi pa se veliko druzijo s prijatelji.
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NA PRILAGOJENI PLAZI
DOMA DVATOPOLA

Cas ob morju ni nikoli izgubljen, saj
»morje je Siroko, globoko in neskoncno,
podobno ljubeci misli. Vsega te objame
in ves se mu moras predati,ker le tako
ga bos vsega obcutil, le tako bo res tvo-
je.Zmorjem je prav tako kot z ljubeznijo.
Ni¢ polovicarskega ne sme biti vmes. Ni¢
misli, ki lomijo in polovicijo obcutek ne-
skoncnosti, ki si ga ujel za trenutek v pest;
le za trenutek, ki pa ostane v najbolj skri-
tem delu srca'.. .«

1 Vir: http://blog.unikati.eu/index.
php/2007/03/21/nekaj-lepih-misli-
lepe-misli-cudovite-lepe-misli/

BISTVENI DEL OBMORSKE
OBNOVITVENE

REHABILITACIJE PREDSTAVLJA
FIZIOTERAPEVTSKA OBRAVNAVA
Misi¢na in Zzivéno-misi¢na obolenja
(distrofije) so tezke kroni¢ne in progre-
sivne bolezni, ki lahko distrofika ze ze-
lo zgodaj tako prizadenejo, da postaja
vedno bolj odvisen od tuje pomoci. V
Domu dva topola v Izoli program re-
habilitacije individualno prilagajajo
vsakemu posamezniku. Glavni cilj fizi-
oterapije je predvsem ohranjanje ¢im
boljse kondicije in s tem samostojnosti.

Obmorska obnovitvena rehabilitacija
se izvaja od zacetka meseca maja do
konca meseca oktobra, zato se lahko = ‘g
v terapevtske namene izrablja tudi to- _-___'.‘
plotni ucinek vode in sonca, ki pospe-
Suje prekrvavitev in relaksacijo misic.

m Pripravila: Vesna Veingerl
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Fizioterapija poteka v spros¢enem vzdusju.

Napovednik za naslednjo stevilko MAZ-a:
44. LETNA SKUPSCINA EAMDA V LJUBLJANI

Evropsko zdruzenje distrofikov- EAMDA (European Alliance of Neuromuscular
Disorders Associations) s sedeZzem na nasem drustvu, letos od 25. do 28. sep-
tembra organizira svojo letno skups¢ino v Ljubljani. Ob tem dogodku bo po-
sebna pozornost namenjena dvema vsebinskima temama ter izvajanju
usklajevalnih in drugih administrativnih nalog.

Prva, medicinska tema je obravnava distrofikov v obliki celodnevnih preda-
vanj, lo¢eno organizirana 26. septembra v Hotelu Union. Poudarek srecanja
bo na znanstveno utemeljeni podlagi obnovitvene nevrologije, kar je stro-
kovno poimenovanje za sodobno medicinsko obravnavo distrofikov, katere
cilj ni zgolj kon¢na ozdravitev progresivnih obolenj, ampak predstavlja zdra-
vstveno aplikacijo vseh tistih odkritij, ki sicer ne pozdravijo kroni¢nega obo-
lenja, temvec okrepijo ohranjeno zivéno-misi¢no tkivo, preprecujejo sekun-
darne okvare in zacenjajo vsaj zavirati progresivni razvoj hude invalidnosti, ki
bistveno ovira samostojno Zivljenje distrofika.

Ker so na razpolago skromna financna sredstva, je bilo mogoce povabiti le
nekaj tujih predavateljev, ki pravzaprav dopolnjujejo predavanja vidnejsih
slovenskih predstavnikov medicinske stroke. Pomemben prispevek bodo
tudi dragocene strokovne usmeritve znanega zdravnika raziskovalca prof.
dr. Milan R. Dimitrijevica, ki je hkrati znanstveni svetovalec EAMDA in ce-
lo svoje Zivljenje akter v mednarodnih raziskovalnih ter drugih projektih po
Evropi, Ameriki in Aziji. V tem segmentu bo pozornost posvecena tudi zaca-
sno registriranemu zdravilu Ataluren (Translarna) z nakazanimi novimi in
obetavnimi oblikami zdravljenja.

Druga vsebinska tematika - socialni del bo potekal v City hoteluin vDomu
dva topola, in sicer v obliki delavnic z moZnostjo izmenjave izkusenj in do-
brih praks predstavnikov nacionalnih organizacij razli¢nih evropskih drzav
pri zagotavljanju ucinkovitejsega vklju¢evanja distrofikov v aktivno socialno
Zivljenje.

Vec informacij o samem dogodku lahko najdete na spletni strani
www.eamda.eu.
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Mednarodni turnir v
hokeju na elektricnih
invalidskih vozickih

1.8. in 2.8.2014 je v Pragi potekal mednarodni turnir v hokeju na elektri¢nih
vozickih. Na turnirju so sodelovale ekipe Jaguars Praga, New Cavaliers Praga,
Indians Plzen, Hurricanes Bochum, Black Knights Dreieich in tudi Slovenska ekipa

The Trouble Makers.

Spominska fotografija slovenske ekipe The Trouble Makers (od leve proti desni): MatjaZ Bartol, Rok KoroSec, Gregor Jeri¢, Marjan Meznar,

Gregor Zargaj in Ivo Jakovljevic.

V Prago smo se odpeljali v cetrtek,
31.4.2014, in bili nastanjeni v domu
za mlajse invalide, Jedlicka Institute v
Pragi.

V petek je sledil prvi tekmovalni dan.
Najprej smo se ob 10:30 pomerili z
Nemsko ekipo Hurricanes Bochum, ka-
tero smo po zelo izena¢enem dvoboju
na koncu uspeli premagati z rezulta-
tom 3:2. Sledilo je nekaj pocitka, nato
pa smo se pomerili z Indiansi iz Plzna.
Tekmo smo zelo dobro zaceli in ze po
prvem polcasu vodili s 5:1, kon¢ni rezul-
tat pa je bil 11:2 v naso korist. Tempo je
ostal tezak, saj smo ze takoj igrali novo
tekmo, brez da bi si privoscili premor.

Cakala nas je tezka in izenacena tekma
proti ekipi Black Knights Dreieich. Z do-
bro taktiko in dobrim zapiranjem hitrih
Nemcev smo si izborili zmago s 6:5.

Ura je bila 13:25 in cas je bil za dalj-
i premor s kosilom. Ob 14:45 smo se
vrnili na igrisce, na vrsti je bil obracun
proti domacinom in organizatorjem
turnirja New Cavaliers Praga. Dosegli
smo ze 4. zaporedno zmago, z rezulta-
tom 4:2.

Takoj za tem je sledila Se zadnja tekma
proti Se enim domacinom, in sicer proti
Jaguarsom iz Prage. Tekma se je zacela
bolj previdno z obeh strani, a 1. polcas
se je vseeno koncal zelo slabo v naso
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korist, saj so domacini vodili Ze 3:0. V
drugem polcasu nam je sicer uspelo
dvakrat zadeti, a na zalost smo bili za
dva gola prekratki, saj so gostje zade-
li Se enega in zmagali s 4:2. Poznala se
nam je Ze utrujenost, saj je bil tempo
kar tezak, a vseeno smo bili zadovoljni
s Stirimi zmagami v prvem dnevu.

Naslednji dan, v soboto, nas je ¢akalo
polfinale turnirja proti organizatorjem
New Cavaliersom. Po 1. polcasu je bil
rezultat 1:1.V 2. polcasu se je zacel zelo
velik pritisk z nase strani, a zadeti nam
je uspelo samo enkrat, kljub velikemu
obstreljevanju nasprotnikovih vrat.
Domacinom je uspelo zadeti dvakrat



Rok Korosec, avtor prispevka.

in nase sanje o finalu so se hitro razbli-
nile. Ostala nam je samo 3e ena tekma,
tekma za 3. mesto. Bili smo odlo¢ni,
da ¢e nam ni uspelo do finala, bo pa
nase vsaj 3. mesto. Nasproti so nam
stali agresivni Nemci Black Knights
Dreieich. Tekmeci so $li v tekmo zelo
grobo in bilo je kar nekaj bliznjih kon-
taktov z vozicki, pokalo je z vseh strani.
Tudi mi smo se jim postavili po robu
zelo borbeno in prav to se je na koncu
izkazalo za klju¢ni element. Izvedli smo
kar nekaj lepih akcij. Z lepimi kombina-
cijami nam je uspelo preobrniti rezul-
tat iz prvega polcasa, ko smo izgubljali
3:2, v naso zmago z rezultatom 5:4.

V finalu turnirja smo se v mestnem
derbiju med ekipama Jaguars Praga in
New Cavaliers Praga Jaguarsi veselili
zmage z rezultatom 7:4. Kon¢ni vrstni
red je izgledal takole:

1. Jaguars Praga,

2. New Cavaliers Praga,

3. The Trouble Makers,

4. Black Knights Dreieich,

5. Hurricanes Bochum in zadniji

6. Indians Plzen.

Poznala se nam je Ze utrujenost.

Zvecer je sledila Se skupna vecerja in
podelitev nagrad. Med vsemi ekipami
smo dobili najve¢ posameznih nagrad,
in sicer nagrado za najboljsega strelca
in igralca je dobil nas kapetan Marjan
Meznar, nagrado za najbolj fair play
igralca pa je prejel nas lvo Jakovljevi¢,

dobili pa smo seveda tudi pokal in
medalje za 3. uvrs¢eno ekipo na tur-
nirju. Za slovensko ekipo The Trouble
Makers so igrali Gregor Zargaj, Ivo
Jakovljevi¢, Marjan MeZnar, Gregor
Jeri¢, Matjaz Bartol in Rok Korosec.

= Rok Korosec

Borbenost na igriscu je bila koristna.

Napeti trenutki tekme.
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1Z ZIVLJENJA

Na tistem zgocem soncu

»Bodlllka« - vV razmlslel. ..

Ob obisku prijatelja me je le-ta pova-
bil e na slovesno otvoritev kulturne-
ga doma v sredi$¢u svojega kraja in v
obcini, ki ima okrog 3.000 ljudi. Iz ust
govornikov sem slisal, da so v tej obcini
aktivna $tiri prostovoljna gasilska dru-
$tva in ima vsako drustvo svoj gasilski
dom, avtomobil in vso potrebno opre-
mo. Povedano je bilo med drugim, da
v ob¢ini tudi sicer deluje 16 razli¢nih
ljubiteljskih drustev.

Med nastevanjem drustev pa nisem
zasledil invalidskega drustva. Ob pove-
dani stevilki, koliko sredstev vsa ta dru-
Stva dobijo za svoje delovanje, je bilo
jasno, da tu ne more nihc¢e obogatetiin
vse tece na eti¢ni pogon. Veliko ener-
gije in ¢asa je vloZzenega v vse aktiv-
nosti drustev in za skupno dobro vseh

Ruski bife?

obcanov, je bilo vec¢krat povedano in
slisano.

Nimajo motivatorja in nihc¢e jih k ni-
¢emur ne priganja, a vseeno so moti-
virani za drustveno delo in za skupno
dobro.

Na tistem Zgocem soncu na slovesno-
sti se mi je porodilo kar nekaj Zgocih
in neodgovorjenih vprasanj - kako

pa je z voljo prostovoljno kaj naredi-
ti za skupno dobro v nasem drustvu
distrofikov?

Pa ne da dozivljamo to svoje drustvo
kot ruski bife v nasem Domu dva topo-
la, kjer si, za dobro jutro, pa¢ vsak lah-
ko nalozi, kar si Zeli in vcasih tudi ve¢,
kot potrebuje...?

= Joze Raduha

Na obisku

Center starejsih Zimzelen... Se dobro,
da je stavba rumena in bela, saj je dru-
gaceres vse zeleno, spredaj in zadaj, na
soncu in v senci... In v to zeleno gnez-
do sredi gozda smo $le obiskat Marico
in Tomota...

»Sreca je v srecanjug, je ze davno zapi-
sal profesor Trstenjak. Kako zelo to drZi,
sem cutila ob nasem snidenju... Veselje
do solz... Potem pa klepet o tiso¢ in eni
novici, o dozivetjih, ki nam jih trosi zi-
vljenje, o morju, o znancih, o utrinkih,
ki smo jih nekdaj ustvarjali skupaj...
Skoraj Cetrt stoletja smo se vsako leto
druzili na obnovitveni rehabilitaciji.

Dobro sta videti. Le svoj dom pogre-
sata, pa Se tiSine in samote je vec okoli
njiju, odkar je Marici odpovedal glas.
Vendar smo se s potrpezljivostjo in

malo veé¢jo po-
zornostjo vse po-
menili... Razdeliti
moram 3e obilico
pozdravov, ki sta
jih zaupala za vse,
ki ju poznate!

Mislim, da v
Drustvu  distro-
fikov nikakor ne
smemo pozabiti
¢lanov, ki ne mo-
rejo priti ve¢ med
nas. Ce jim na-
menimo obisk, je
to lahko dobra spodbuda za vse, ki se
lahko e srecujemo, pa se zal vse manj
znamo tudi srecati...

= Katarina Urh
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Za kakovostjo nasih izdelkov in storitev stoji dolgoletna tradicija

in prepoznavnost podjetja na slovenskem trzis¢u. Ponasamo se

s certifikatom za kakovost tiskovin in s certifikatom za odli¢nost,
strokovnostjo in inovativnimi poslovnimi resitvami, ki jih prilagodimo
vasim Zeljam. Kjerkoli in kadarkoli lahko do nas direktno dostopate

s pomocjo posebnega portala. Nadomestno izpolnjevanje kvot za
zaposlovanje invalidov pa je tudi priloznost za poslovne partnerje.

Poklicite nas in skupaj bomo poiskali najustreznejso resitev!
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