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UVODNIK

Sibka odzivnost nage druzbe
na aktualne invalidske teme

Slovenija spada med tiste evropske drZave, za katere lahko vedno trdimo, da imajo solidno sis-
temsko zakonodajo, ki doloca celovito invalidsko podrocje, katera vsako leto oblikuje finan¢na
namenska javna sredstva za zadovoljevanje potreb invalidov ter katera je med drugim ugodno
uredila pravni polozaj reprezentativnih in drugih invalidskih organizacij s sistemom javnega
financiranja preko Fundacije za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij - FIHO.
Zaradi trajajoce finan¢no-ekonomske krize in obcutnega razkroja druzbenih vrednot se sicer
lahko pritozujemo ali v posameznih primerih tudi navdusujemo, a ker se v nasem drustvu stalno
zavzemamo za aktivne socialne vloge distrofikov, obravnavanje omenjenih zadev s tega vidika
v uvodniku ni ravno v nasem kratkoro¢nem ali dolgoro¢nem interesu.

Izhajajo¢ iz navedenega stalisca je bistveno bolj smiselno ponoviti zahtevo, da se v Sloveniji ze
kon¢no oblikuje razvidna drzavna invalidska politika ter da se z nami invalidi na druzbenem
nivoju ukvarjajo strokovno in eti¢no usposobljeni ljudje, ne pa, da se v posameznih primerih vedno znova pojavljajo razni
samooklicani strokovnjaki, da ne re¢emo diletanti, posamezniki s pomanjkljivim poznavanjem in obremenjeni s predsodki, ki
se jim zdi za invalide Skoda vsakega evra. Ali z drugimi besedami: namesto, da bi razreSevali posamezne tezave v razumnem
okviru, se moramo invalidi kar naprej spopadati s preprekami, za katere pravzaprav ni nobenega upravicila in praviloma nima-
jo nobene veze s pomanjkanjem finan¢nih sredstev.

Drustvo distrofikov Slovenije je bilo preteklo jesen nepri¢akovano grobo potisnjeno v situacijo, ko je sodis¢e po dveh sodbah
v naso korist, zadevo stoodstotno obrnilo tako, da je nasemu drustvu povzrocilo nepopravljivo finan¢no skodo: asistentki z
zaklju¢enim delovnim razmerjem za dolocen ¢as je po skoraj treh letih dosodilo delovno razmerje za nedolocen ¢as. Zaman
smo opozarjali vse pristojne druzbene dejavnike, ki so se do nasih odgovornih pobud le sprenevedali in ostali neodzivni,
kar posledi¢no pomeni, da so se finan¢ne posledice po moji oceni tega norega dejanja prevalile na skupino tezkih invalidov,
vsak dan odvisnih od asistence drugih ljudi. Nacelno izhodisce je: ¢e drzava uveljavlja delovno razmerje za nedolocen ¢as, naj
zagotovi tudi financiranje tega javnega programa za nedolocen ¢as! Perverzno pa je, da drZava Se naprej vztraja na financi-
ranju tega podrocja za limitirano dolocen Cas, ne da pa denarja za neprekinjeno delovno razmerje osebnega asistenta ali pa
prekinitev njegovega delovnega razmerja iz poslovnih razlogov. V drustvu zahtevamo povrnitev nastale finanéne skode.

Zelo obzalujem, da je Alma Sedlar, ¢lanica senata Komisije za preprecevanje korupcije - KPK, konec marca letos na dve mi-
nistrstvi (Ministrstvo za izobraZevanje, znanost in $port ter Ministrstvo za druzino, delo, socialne zadeve in enake moznosti)
naslovila dopis, s ¢imer je brez sklepa senata zlorabila to drzavno institucijo in povsem brez vsebinske utemeljitve pravzaprav
razglasila delovanje fundacije FIHO za korupcijsko tvegano. Glede na dobro poznavanje bolj ali manj prikritih teZenj dela
slovenske politike mi to daje slutiti, da njen pristop jasno odseva tovrstno teznjo po pretoku za invalide bistvenih finanénih
sredstev v integralni drzavni proracun in s tem invalidom odvzeti vsakrSno moznost za soodlocanje o razporejanju teh na-
menskih javnih finan¢nih sredstev, ki bistveno vplivajo na kvaliteto vsakdanjega Zivljenja vsakega slovenskega invalida. Lahko
domnevam, da je to dejanje v bistvu rasisti¢na obravnava slovenskih invalidov?

Izrazam pa zadovoljstvo, da kot Stiriclanska delegacija Sveta za invalide RS Slovenije, v katere sestavi sva vedno predsednik
Dane Kastelic in jaz osebno kot prvi podpredsednik, letos nacrtno obiskujemo vse ministre slovenske vlade in glede na za-
devni resor razpravljamo o aktualnih zadevah invalidskega varstva. Pri vseh doslej obiskanih ministrih smo naleteli na prijazen
sprejem in odgovorno ter odzivno razpravo. To utemeljuje pri¢akovanje, da se bodo nekatere teZave invalidov, ki se Ze leta in

leta kopicijo, na dokaj normalen nacin uredile.
Vo *’
L

Boris Sustarsi¢,
Predsednik Drustva distrofikov Slovenije
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V OSPREDJU | Intervju z VIKO TOMAZIN

Aktivno zivljenje
kljub starosti

Vika Tomazin je posebna oseba; zdi se, da ji prav nic ni pretezko. »Veste, kar naredim,
je telovadbal«, je njen zivljenjski moto. Zaveda se, da tako ucinkovito ohranja svojo
telesno pripravljenost. Kljub tezkemu obolenju je docakala pozno starost in odlikuje
jo izjemno pozitiven odnos do Zivljenja.

Steno njenega stanovanja na vidnem mestu krasi uokvirjeno priznanje ob desetem
jubileju Drustva distrofikov Slovenije, podeljeno za posebne zasluge pri razvoju dru-
stvenih dejavnosti. Upraviceno je ponosna nanj, saj je bila zaradi svoje osebne izku-
sSnje tudi med pomembnimi ustanovitelji organiziranega delovanja in povezovanja
slovenskih miastenikov, in sicer pod okriljem drustva distrofikov. O razlogih, ki so
jih zaradi specificne diagnoze terjali v povezovanje in izmenjavo izkusenj v okviru
odbora za miastenijo gravis, je odprto spregovorila za drustveno revijo MAZ. Njena
prehojena pot je bila vsekakor strma, a vecinoma tudi lepa, predvsem pa polna bo-
gatih zZivljenjskih izkusenj in spoznan;.

Kdaj so se vam pojavili prvi znaki
obolenja in kako se je to takrat
odrazalo v vasem vsakdanjem
Zivljenju?

V svojem obdobju sem bila cetrta ali
peta miastenicarka. V Ljubljano sem
prispela iz Novega mesta, kjer smo zi-
veli v samem sredis¢u. Spominjam se,
da karkoli sem delala, sem to pocela
pocasi, a silno vztrajno. Mama mi je ob
kaksni taksni priloZznosti rekla: »A Se ved-
no likas?«, pa sem ji vedno odgovorila:
»Ja, pocasi, zato pa najlepsel«. Nikoli ni-
sem priznavala svojih omejitev, ¢eprav
sem se jih ves ¢as zavedala. Ko sem pela
v pevskem zboru v Novem mestu, mi je
neko¢ prijateljica dejala: »Saj bos zaspa-

Vika Ze vec let aktivno sodeluje z Drustvom distrofikov Slovenije (na fotografiji v razpravi
na obcnem zboru drustva leta 2009).

Ze nekaj let vas poznam kot dejav-
no osebo v okviru odbora za mia-
stenijo gravis, sodelovali sva tudi

sem se tudi sama udelezevala teh sre-
¢anj. Zlasti v Zagrebu so bili miasteniki
zelo dejavni in z njihovo pomogjo sem

lal«, ker sta se mi ves &as spuscali veki.

i ) . e . . . m Pri el bosdeirnd o iraba
pri pripravi prve slovenske knjizi- mnogo kasneje marsikakino dobro W e
ce o miasteniji gravis. Nam lahko  reSitev prenesla tudi v Slovenijo. Ena in Case of my Mass the

jvec i jih j i i -um vyt
zaupate kaj vec o tem? izmed njih je na primer posebna iz- : el vl Costinn:

. . . . kaznica za miastenike, ki resevalce v ———" e, Cabcum
Organizirano delovanje miastenikov fimeru miastenikove izqube zavesti WSS isgoriss, chkresie,
v okviru Drustva distrofikov Slovenije E ozori. kakéna zdravilag memo. in/ — T e
se je zacelo veliko pred formalno P ' S N i v [rnnppeomesipigg

T . . .. ali ne smemo prejeti. Miastenija je et N B P, i,
ustanovitvijo t.i. odbora za miastenijo . . . . : P T———
- . L namre¢ obolenje, kjer so dolo¢ene b = e ey

gravis. Miasteniki smo se namrec¢ Ze od . . o EEISSEST e
substance 3e posebej kontraindicirane, i

zacetka povezovali na ozemlju celotne
bivie drzave Jugoslavije in velikokrat

saj bi njihovo jemanje lahko povzrotilo
hudo poslabsanje bolezni.
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Izkaznica miastenikov.



Pa sem ji takoj odvrnila, da sem se
taksna Ze rodila.

Nisem in nisem hotela priznati, da sem
bolna, ¢eprav sem se pri igri z drugimi
otroci vedno hitreje utrudila. Kot deklet-
ce sem bila drobcena in suhcena. Tezjih
gospodinjskih opravil, kot ribanje poda,
nikoli nisem zmogla. Goljufala pa sem z
branjem naskrivaj: na kolenih semimela
odprto knjigo, zraven sem se pa delala,
da se u¢im. V 3oli sem imela dolocene
dejavnosti opravicene, saj koze nisem
mogla preskociti, pa tudi prevali so mi
predstavljali nepremostljivo oviro.

Tega obcutka nimam in ga tudi nikoli
nisem imela. Marsikaj v Zivljenju mi je

T T e

uspelo predvsem zaradi dobrih prijate-
ljev, ki sem jih vedno imela okoli sebe.
Zdi se mi, da ¢e prosi$ za pomog, ti jo
ljudje vedno nudijo. Dozivljala sem
sicer precej »¢udnih« pogledov, kadar
sem zaradi obolenja videla dvojno
ali sem se celo opotekala po cesti, a
na splosno sem se odli¢no vklopila v
druzbo.

Po najdaljsem, priblizno Sstiriletnem
bivanju v bolniSnici, me je ¢akalo sta-
novanje, ki sem ga kupila s kreditom.
Za stanovanje sem varcevala Se preden
sem sla leta 1968 v bolnisnico, nato pa
sem stanovanje s pomocjo kredita leta
1970 tudi kupila. Ker sem bila takrat
hospitalizirana, sem vse dokumente
podpisala kar v bolnisnici. Pri zbiranju
dokumentov in urejanju vse potrebne
dokumentacije v zvezi s stanovanjem
mi je pomagal prijatelji¢in moz.

Upokojila sem se, ko nisem bila vec
sposobna delati. Pred upokojitvijo sem
bila precejsnje obdobje zaposlena po-
lovi¢ni delovni ¢as. Na administrativni
Soli sem ucila 8 let, od tega Stiri leta s
skrajsanim delovnim ¢asom. Delo sem

""'"-'--n-a.-.h'-
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Izlet na Gorjance s prijatelji avgusta 1958.
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hotela ¢im dlje obdrzati, saj sem zaslu-
Zek nujno potrebovala za svojo eksi-
stenco. Ko nazadnje res ni vec $lo, ker
sem morala za Stiri leta v bolni3nico, so
me uradno upokoijili. Takrat sem bila
tako slabotna, da me je komisija za in-
validski pokoj prisla oceniti kar domov.

Moja poklicna pot je bila povezana s
kupom nakljucij. Vedno sem si Zelela
Studirati ekonomijo, namesto tega pa
sem po koncani gimnaziji pristala na
administrativni. Po zaklju¢eni admini-
strativni Soli v Ljubljani sem se vrnila v
Novo mesto in se zaposlila pri sodniku
za prekrske in nato na okraju v Novem
mestu. Zelja po dodatnem znanju pa
me je znova privedla v Ljubljano, kjer
sem se zaposlila v podjetju kot sekre-
tarka in se ob delu izredno vpisala na
ekonomsko fakulteto. Nato sem se
zaposlila na srednji administrativni
soli, kjer sem poucevala stenografijo
in strojepis ter bila e razrednicarka.
Morala pa sem se Se dodatno izobraze-
vati iz pedagoskih predmetov.

Odrasc¢ala sem v druzini z dvema se-
strama, po starosti sem bila na sredini.
Oce je imel soboslikarsko obrt in je tudi
mene udil risati. Veckrat sem naredila
kaj po njegovih navodilih in mojo kuhi-
njo Se danes krasi vaza, ki jo je poslikal,
ko je bil Ze v pokoju. Prej namre¢ nikoli
ni nasel ¢asa, Ceprav je bil izjemno na-
darjen. Mame pa se spominjam, da je
vedno rada govorila.

Ze prej sem vam povedala, da nikoli
nisem hotela priznati, da sem bolna.



Respiracijski center — Infekcijska klinika 1969.

Zame bolezen ni obstajala, prepri¢ana
sem bila, da sem se taksna pac rodila.

Rada sem delala veliko stvari, med
drugim sem hodila na kulturne pri-
reditve v opero in tam se mi je prvic¢
pripetil dvojni vid. Ko sem gledala z
galerije na oder, nisem vec vedela, ali
vidim eno ali dve osebi. Kasneje se mi
je to zacelo dogajati na plo¢niku, pri
hoji po cesti. Med hojo in delom sem
potrebovala pocitke. Kadar se je po-
javila kaksna visja stopnica, je nisem
mogla prestopiti. Ko se je dvojni vid
stopnjeval, sem $§la leta 1956 na prvi
pregled k nevrologu. Prva diagnoza,
ki so mi jo postavili, je bila multipla
skleroza pod vprasajem. Pravilno
diagnozo mi je postavil Sele pokojni
sef ljubljanske nevroloske klinike leta
1961. Ko me je zagledal, je po mojem
izrazu takoj vedel, saj sem takratimela
ze zelo prizadete vse misice (obrazne,
roke in noge). Takrat sem se morala
prvi¢ oglasiti na nevrolosko kliniko,
kjer so diagnozo potrdili. Dobila sem
zdravila in od takrat naprej sem veliko
¢asa prezivela v bolnisnici.

Na to vprasanje vam tezko odgovo-
rim, ker takrat, v tistem obdobju, ko
sem zbolela, osebni zdravniki se sami
niso poznali obolenja miastenija gravis
(krajse MG).

Vedno pa sem se o0 svojem obolenju
veliko informirala tudi sama. Prebrala
sem, da bolezen zdravijo z odstrani-
tvijo timusa (prizeljca) in takoj sem se
javila za operacijo. V Beogradu, kjer so
te posege izvajali za podrocje celotne
Jugoslavije, so me najprej odklonili.
Na onkoloski kliniki, kamor so me vo-
ziliiz nevroloske, pa so mi ze leta 1963,
torej veliko prej, timus rentgensko
obsevali.

1968 so omenjeni operativhi poseg
zaceli opravljati v Ljubljani in tako sem
1.7.1968 docakala pricakovano operaci-
jo. Vendar pa se ni¢ ni zgodilo v skladu
z mojimi pri¢akovanji. Dober mesec
po operaciji sem sicer lahko odsla do-
mov, a kmalu zatem nisem mogla vec
dihati, zato so me istega leta novembra
ponovno operirali. Takrat so mi vstavili
kanilo in me prikljucili na respirator. Po
operaciji so me premestili na infekcijsko
kliniko, kjer sem bila stiri leta; od tega
18 mesecev na intenzivnem oddelku in
dve leti na oddelku. V tistem obdobju
sem bila skoraj povsem nepokretna. Ja,
vse moras izkusiti, potem ves!

Po odpustu iz bolnisnice me je vso sla-
botno pricakalo lastno stanovanje, o
¢emer sva se danes Ze pogovarjali. Pri
meni je bila prvi mesec moja sestra, na-
to pa pol leta Se moja teta. Kasneje so
mi dodelili t.i. »lai¢ne negovalke, ki so
delo opravljale v sklopu zdravstvenega

Infekcijska klinika soba 4; 1970 - 71.

doma in so mi pomagale do Stiri ure
na dan. Takrat je namrec¢ 3e obstajal
takSen sistem. Leta 1991 so to delo
prevzeli Centri za socialno delo, zdaj pa
sem pod okriljem Zavoda za oskrbo na
domu, ki deluje od 2003, pa tudi oseb-
ne asistence drustva distrofikov sem
delezna Ze kar nekaj let, kar mi osebno
zelo veliko pomeni.

Ne, ob nedeljah nimam nobene pomo-
¢i. V petek mi iz vrtca, od koder preje-
mam hrano Ze dolgih dvainstirideset
let, dostavijo dovolj hrane, da tudi v
soboto nisem la¢na, sem in tja si pa ob
nedeljah skuham tudi sama.

Na splo3no lahko re¢em, da brez mojih
dobrih prijateljic (ene so Ze pokojne), ki
so me spremljale skozi Zivljenje, ne bi
zmogla. Redujejo me tudi dobri odnosi
s sosedi — v¢asih mi prinesejo kaksen
priboljsek ali pa si izmenjujemo revije.
Ker sem nekaj ¢asa pomagala v hiSnem
odboru, so me sosedje poznali.

Spominjam se zdravnika nevrologa, ki
je neko¢ med mojim bivanjem v bolni-
$nici, ko sem bila v zelo slabem stanju,
vstopil v bolnisko sobo, takrat ko sem
medicinsko sestro pravkar prosila za
ogledalo. Ko je to videl, je dejal:»Ah, ko



pa Zenska vprasa za ogledalo, je pa z njo
Ze vse v redul«

Ko sem se upokojila, je bilo moje zdra-
vstveno stanje zelo tezko. Bila sem
tako slaba, da nisem mogla hoditi. V
dnevnem casopisju pa sem ravno v
tistem obdobju, zdaj Ze davnega leta
1973, prebrala prispevek o drustvu
distrofikov, ki se je takrat 3e imeno-
valo Drustvo misi¢no in zivéno-mi-
sicno obolelih. Ustanovljeno je bilo v
Sloveniji in vodil ga je Boris Sustarsic.
Pred tem je bilo organizirano delova-
nje le v okviru Jugoslavije in redno je
izhajal ¢asopis »Miopatija i mi«. V njem
smo lahko izvedeli veliko koristnih
informacij. Prijateljica, ki je Zivela za
BeZigradom, se je v mojem imenu
pozanimala in pridobila sem Borisovo
telefonsko Stevilko ter ga tudi takoj
poklicala. Se danes se poleg ob¢nega
zbora v osnovni 3oli za Bezigradom
spomnim tudi prve majhne (res je bila
majhna!) pisarne drustva v podhodu
Plave lagune. Med nalogami, ki sem jih
takrat prevzela, je bilo poleg ¢lanstva v
upravnem odboru Se vodenje socialne
komisije.

Boris Sustarsic je bil od vsega zacetka
pri delu zelo vesten. Vsakega prvega
maja smo hodili za nekaj dni skupaj v
Portoroz, v Bernardin ali v Zusterno.
Nekateri izmed takratnih ¢lanov dru-
Stva so hodili na obnovitveno reha-
bilitacijo tudi v Rovinj, jaz sem bila za
to na Zalost preslabotna. Udelezevala
pa sem se kasnejse obmorske obnovi-
tvene rehabilitacije v Strunjanu, odkar
pa obstaja Dom dva topola, se redno
udelezujem obmorske obnovitvene
rehabilitacije v Izoli.

Veste, vi si sploh ne predstavljate, kako
takrat nismo imeli ni¢, prav nobenih
moznosti! Obstajala sta le zavoda v
Kamniku in v Ponikvah, ter Institut za
nevrofiziologijo s centrom za misi¢na
in Zivéno — misdi¢na obolenja. V okvi-
ru tega instituta sem vedno dobro
sodelovala s socialno delavko, ki je

glede na izrazeno Zeljo posredovala
moje kontaktne podatke tudi drugim
miastenikom.

Junij 1974: Ob¢ni zbor drustva v osnovni
Soli za Bezigradom.

Prvo drustvo miastenikov je obstajalo
na hrvaskem, v Zagrebu. Tja so me
tudi povabili na obisk in prvi¢c sem
dozivela res veliko dvorano. Med dru-
gim sem se pred 25-imi leti na lastne
oci prepricala, da imajo miasteniki na
hrvaskem posebne izkaznice, iz katerih

)

Vika za omizjem s hrvaskimi miasteniki.

je razvidno, katera zdravila oseba z mi-
astenijo sme dobiti v primeru Zivljenj-
ske ogroZenosti - vsa zdravila namre¢
niso na pozitivni listi. Idejo sem potem
prenesla v Slovenijo in tudi mi smo si
naredili tak3ne izkaznice. Pri tem mi je
pomagal Se Milo$ Kogej.

Pri ustanavljanju odbora za miastenijo
gravis so mi poleg drustva priskocili na
pomoc Se na Institutu za klini¢no ne-
vrofiziologijo. Z leti sem celo spoznala,
da za to boleznijo obolevajo tudi mla-
di, ne samo ljudje v srednjih letih. Pri
odboru za miastenijo gravis mi je ve-
liko pomagala Darja Pugelj. Leta 2000
smo vsem poslali vprasalnik, leta 2002
pa seznam obolelih in na tem seznamu
jih je bilo takrat 141.

Avtorica Ze omenjene knjizice o mia-
steniji pa je dr. Guna, katero sem na kli-
niki obiskovala enkrat tedensko, da sva
skupaj pripravili besedilo za knjiZico.
Tako je ta knjiZica sploh nastala.

Zagotovo se je tudi kaj spremenilo,
vendar vseeno menim, da je bila ta
izdaja nadvse dobrodosla za sloven-
ske bralce. V li¢no oblikovani knjiZici,
ki je nastala v sodelovanju z nasim
drudtvom in invalidskim podjetjem
Birografiko BORI d.0.0., smo strnili vse
bistvene informacije o obolenju. Zelo




sem hvalezna vsem, ki so mi pri tem
projektu pomagali ter mi stali ob stra-
ni. Se danes sem ponosna, da mi je to
uspelo izpeljati.

V svojem Zivljenju ste nedvomno
srecevali zanimive ljudi. Je kdo v
vas pustil poseben vtis?

Vsekakor Boris Sustarsi, ki je vse sku-
paj ustvaril, njegov pokojni brat Andrej
in njuna mama. Za nas ¢lane drustva
so zlasti pomembni posebni socialni
programi, kot so prevozi, obmorska
obnovitvena rehabilitacija v Izoli, oseb-
na asistenca ipd.

Spomnim se tudi pokojne Karlince,
Ivana Skofljanca, Martine Skerbec in
Irene Premrov, ki je delovala v Domu
dva topola v Izoli. Irena je bila krasen
¢lovek, sréna in topla oseba.

Ste bili zelo navezani na Dom dva
topola v Izoli?

Izola mi je zaradi srecevanja z ostalimi
¢lani drustva in prelepega okolja ve-
dno veliko pomenila. Ko sem 3Se hodila
na obmorsko obnovitveno rehabilita-
cijo v Strunjan, mi je neko¢ zdravnik
omenil, da imam takrat, ko posedam
ob morju, najboljSo morsko kopel - to
sem si za vedno zapomnila! In tega
sem se tudi drzala, zato $e zmeraj uzi-
vam ob morju.

Vse miastenicarke pravijo, da se
bojijo mene. Kako ste to obdobje
Zenske dozivljali vi?

Meni se je zdravstveno stanje konec
menopavze celo izboljsalo, veliko
boljse se pocutim kot sem se vcasih.
Imela pa sem tezave sedem let pred

Vika in Lojze Oblak sta bila med prvimi slo-
venskimi miasteniki, ki so se zaceli aktivno
povezovati.

Vika v Zadru 16.6.1999.

nastopom menopavze in sedem let
pozneje.

Mesetne spremembe povezane z
menstrualnim ciklusom pri Zenski ima-
jo nedvomno vpliv na samo obolenje.
Pred menstruacijo navadno nastopi
prehodno poslabsanje.

Se je to dogajalo tudi vam, ali ste o
tem kje prebrali?

Tudi meni se je dogajalo! O svojem obo-
lenju sem se, kot Ze receno, sicer veliko
naucila iz knjig, ogromno sem prebrala,
pa vendar je izkusnja tisto, kar daje spo-
znanjem najvecjo tezo. Moj Zivljenjski
moto je bil, da je vedno potrebno misliti
pozitivno, da bo bolje! Pri tem pa mi
je zelo pomagala redna udelezba na
Stevilnih predavanjih v sklopu Drustva
distrofikov Slovenije, pa tudi Sir3e. Zlasti
tista motivacijska predavanja o tem,
kako pridobiti mo¢, sem imela najraje.
Posegala sem tudi po alternativnih
metodah zdravljenja, kot sta na primer
bioenergija in avtogeni trening. Pa 3e
nekaj: ¢e me je kdo kadarkoli vprasal,
kako se pocutim, sem vedno rekla »do-
bro«; »srednje« pa, kadar je bilo moje
pocutje strasno slabo!

Se posebej danes je taksno pozi-
tivno razmisljanje nadvse dobro-
doslo. Nam izdate recept, kako ste
uspeli vedno ostati pozitivni?

Odgovorilavam bom karmalo s humor-
jem. Konfucijeva misel se je usidrala
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globoko v meni, in sicer: »veli¢ina ni v
tem, da nikoli ne pades, temvec da se
po padcu vedno poberes.« Veste, Ce bi
takrat klonila ze pred prvo oviro, ne bi
bila ve¢ na svetu. Nazadnje sem bila
zaradi plju¢nice hospitalizirana leta
1999 v bolnisnici za plju¢ne bolezni
Golnik. Sicer pa sem bila v vsem svojem
Zivljenju priblizno petkrat klini¢no
mrtva — pozneje nismo vec steli.

Zdi se, da so vam prav te zZivljenj-
ske preizkusnje vlile dodatnih
moci in to takrat, ko ste jih najbolj
potrebovali. Kaj pa sicer najraje
pocnete v prostem casu, kaksni so
vasi hobiji?

Zelo rada berem. Med casopisi naj-
raje Delo, Nedeljski dnevnik in Jano.
Od knjig pa Ucbenik zivljenja avtorja
Martina Kojca, ki je med mojimi najljub-
simi knjigami. V¢asih, pa ¢eprav redko,
posezem tudi po kaksni kriminalki.

Kaj bi na podlagi vasih bogatih iz-
kusenj sporocili mlajsSim genera-
cijam distrofikov, ki si Sele utirajo
svojo pot in Se vedno iScejo svojo
vlogo v zivljenju?

Mislim, da je v Zivljenju najbolj vazen
pogum in pozitivno misljenje. Zivljenja
se je potrebno veseliti in vedno optimi-
sti¢no gledati v prihodnost. Bolezen je
pac treba sprejeti; taksno, kot je!

= Vesna Veingerl



12.3.2015 je v pritlicnih prostorih Drustva distrofikov Slovenije potekala Joga smeha
po metodi dr. Madan Kataria. Predstavila jo je dipl. soc. delavka Marja Koren, sicer
Clanica Drustva distrofikov Slovenije. Marja je uradna vaditeljica joge smeha, saj je
Se ne dolgo nazaj pridobila certifikat Mednarodnega instituta za smeh po omenjeni

metodi smejalne tehnike.

Smejalna vadba ali smejalna tehnika je
po metodi dr. Madana Kataria enostav-
na tehnika, ki temelji na znanstveno
potrjenem dejstvu, da telo ne lo¢i med
narejenim in obicajnim iskrenim sme-
hom, so pa pozitivni ucinki smejanja
vidni ze po nekaj minutah. Tako je bilo
tudi v skupini, ki se je zbrala tistega

Udelezenci med jogo smeha.

popoldneva na drustvu, ob ofesnem
kontaktu zaslediti salve smeha med
udelezenci. Za zunanjega opazoval-
ca seveda pogled, poln zacudenja, a
udeleZenci so po enourni delavnici, ka-
tera je bila prilagojena tudi za gibalno
ovirane distrofike, s srecanja odhajali
navduseni in sprosceni.

In kaj smo prav-
zaprav  poceli?
Pod vodstvom
vaditeljice joge
smeha smo pu-
stili svoj racio-
nalni, kriti¢ni in
analiti¢ni um ob
strani in se v naj-
vedji mozni meri
prepustili  lastni
igrivi naravi v nas

samih. Ze samo nasmesek na obrazu, ki
vkljucuje ocesne misice, namrec vpliva
na izlo¢anje hormonov srece (endorfi-
nov) v telesu. Marja nas je tako spretno
popeljala skozi posebno vadbo, ki se
je zacela s ploskanjem in z igrivim »ho,
ho, ha, ha, hag, s ¢imer smo prebudili
nase akupunkturne tocke na dlaneh.

Sledile so razne oblike smejalnih vaj,
med katerimi smo bili v¢asih tudi pravi
otrocji. Globoka sprostitev, s katero
smo zakljucili delavnico, nas je iziemno
umirila in nam pomagala k vrnitvi v
vsakdanji svet, zato jogo smeha pri-
poro¢amo vsem, ki se zelite umiriti in
narediti nekaj dobrega za svoje lastno
dobro pocutje.

Pripravili:
Marja Koren in Vesna Veingerl

V pritlicnih prostorih Drustva distrofikov Slovenije je 2. aprila 2015 Carmela C. Kogej
predavala in svetovala o zdravilnih ucinkovinah Bachovih pripravkov.

V Zivljenju pogosto naletimo na izzive,
ki nas ¢ustveno bremenijo in nam pre-
precujejo ziveti v polnem potencialu.
Takrat so nam lahko v pomo¢ BACHOVE
ZDRAVILNE ESENCE, pripravljene iz iz-
branih cvetov razli¢nih zdravilnih cve-
tic, grmov in dreves, ve¢inoma rastocih
pri nas. Ta nezna in izjemno ucinkovita
terapija je na voljo vsem, ki jo lahko
zacutijo kot trenutno ali dolgotrajnejso
pomoc.

Spoznavanje Bachovih cvetic je hkrati
spoznavanje samih sebe. Nekatere od
njih nas mocno pritegnejo, in prav te
postanejo nasi najboljsi ucitelji. Vsaka od
Bachovih zdravilnih esenc nam namrec
prinasa posebno, intimno sporocilo.
Medtem ko zdravijo nasa €ustva in obc¢u-
tja, nam hkrati odpirajo pot k razcvetu in
rasti. Vse, kar potrebujemo, je Zelja, da se
spremenimo in odpremo nasa srca. Ce pa
tega $e ne zmoremo, nam lahko tudi pri
tem pomaga katera od Bachovih esenc.

Predavateljica Carmela C. Kogej.



Slaba stran prvih pomladnih soncnih Zarkov je nenadna izguba energije, ki namesto,
da bi bili telesno Cili, povzroca hudo utrujenost, véasih povezano tudi z bolecinami
v misicah. Temu pojavu pravimo »pomladanska utrujenost«. Navadno se zacne v
sredini ali na koncu marca in traja priblizno 14 dni do tri tedne.

Pravega vzroka za pojav pomladanske
utrujenosti pravzaprav ne poznamo.
Opisane so stevilne bolj ali manj te-
oreti¢ne razlage, $e najbolj prepricljiva
je v povezavi s hormoni. Melatonin,
»spalni« hormon, je glavni pozimi, ko
so dnevi kratki in no¢i dolge. Takoj,
ko se dnevi podaljsajo, prevlada delo-
vanje t.i. hormona srecex, serotonina.
Koncentracija melatonina se posle-
di¢no zmanjsa in prav to menjavanje,
»igro« ali »bitko« dveh hormonov ob-
Cuti nase telo kot neke vrste iz¢rpanost,
muhavost, ¢emernost, sitnost. Kmalu
po tem, ko se raven serotonina urav-
novesi in nekako stabilizira, se popravi
tudi nade razpolozZenje. Napolnimo se z
energijo, ¢utimo se »zive«in v gibalnem

Za dolgoro¢no ohranitev zdravja
je nadvse priporocljiva tudi doma
pripravljena hrana, saj le taksna ne
vsebuje zdravju skodljivih sestavin.

Z namenom, da tradicionalne
kuharske recepte priblizajo Sirsi
javnosti, je invalidsko podjetje
Birografika BORI d.o.o. izdalo
knjiZico receptov za pripravo
domacih jedi, pri cemer gre za
ponatis dveh izjemno uspesnih
koledarskih programov, katerih
idejni vodja je Renata Puncuh
Radovanovi¢. Vizualna podoba
knjizice na simbolni ravni kuhanje
poveze s tiskarskimi barvami.
Tiskanje je namrec ena izmed
osnovnih dejavnosti tega podjetja,
ki v svojih vrstah zaposluje tudi
najtezje invalide-distrofike.

sistemu zacutimo novo vitalnost. Na$
organizem se isto¢asno prilagaja tudi
z zvecanim sproscanjem endorfinov, z
vec testosterona in estrogena (spolna
hormona) ter se tako poveca tudi zelja
po spolnosti.

Spremembe vremenskih pojavov (kot
so menjavanje dezja, sonca, obc¢asno
Se snega), neredko povzrocajo vre-
mensko obcutljivim ljudem dodatne
tezave. Zaznajo jih kot stres. V zgodnji
pomladi so izrazite tudi temperaturne
spremembe. Ko se zveca zunanja (in te-
lesna) temperatura, pade tlak in Zile se
razsirijo, kar obcutimo kot zaspanost.

Nihanje porabe in izkoristka ener-
gije igra pomembno vlogo. Pozimi

organizem teZi h kopicenju zalog
energije (za vzdrZevanje in uravnavan-
je telesne temperature) in potrebuje
ve¢ kalorij (iz mascob ter ogljikovih
hidratov), kot spomladi. V fazi prej
opisanih  »hormonskih sprememb«
zgodnje pomladi, pa potrebujemo vec
vitaminov in beljakovin.

S pomladno utrujenostjo se vsako leto
spopadamo v skladu s svojim lastnim
pocutjem in poznavanjem nasega tele-
sa. Na splosno pa strokovnjaki priporo-
¢ajo ¢im vec gibanja na sveZzem zraku,
dovolj kvalitetnega no¢nega spanja in
uravnotezeno prehrano, ki naj bo ¢im
bolj bogata z vitamini in minerali.

Prirejeno po
http://www.zdstudenti.si




V zadnjih tednih se je na drustvo obrnilo nekaj clanov z vprasanjem o tem, pod ka-
kSnimi pogoji in kje lahko pridobijo posebni znak za ustavljanje in parkiranje osebnih
vozil, s katerimi se vozijo invalidi, oziroma tako imenovano parkirno karto. O parkirni
karti smo v MAZu nazadnje pisali ob sprejetju takrat novega pravilnika, ki je dolocil
tudi njeno novo podobo, a ker je od takrat minilo Ze skoraj devet let, je prav, da se te
teme ponovno lotimo v tej rubriki.

Uporabo parkirne karte doloc¢a Zakon
o pravilih cestnega prometa (ZprCP;
Uradni list RS, $t. 82/2013 - uradno
precis¢eno besedilo), podrobnejsa
dolo¢ila glede oblike parkirne karte
in postopka za njeno izdajo pa ureja
Pravilnik o parkirni karti (Uradni list RS
$t. 67/2011).

Upravi¢enci do uporabe parkirne karte
so doloceni v 66. ¢lenu Zakona o pravi-
lih cestnega prometa, in sicer so to:

«+ osebe, ki imajo zaradi izgube, okvare
ali paraliziranosti spodnjih ali zgor-
njih okoncin ali medenice priznano
najmanj 60 % telesno okvaro;

« osebe z multiplo sklerozo;

« osebe z misi¢nimi in Zivéno misic¢-
nimi obolenji z ocenjeno najmanj
30% telesno okvaro;

« tezko dusevno prizadete osebe, ki
jim je zaradi tega priznana invali-
dnost po predpisih o varstvu telesno
in dusevno prizadetih oseb;

+ osebe, ki imajo najmanj 90% telesno
okvaro zaradi izgube vida;

» mladoletne osebe, ki so tezko tele-
sno ali dusevno prizadete oziroma so
zaradi izgube, okvare, paraliziranosti
spodnjih okon¢in ali medenice ovira-
ne pri gibanju.

Do parkirne karte so upravicene tudi
zdravstvene in socialne sluzbe ter in-
validske organizacije, katerih delavci
obiskujejo svoje uporabnike storitev
ali oskrbovance na domu zaradi nujnih
in neodlozljivih storitev, potrebnih za
njihovo zdravje in Zivljenje.

Upravicenci do parkirne karte smejo za
najvec dve uri parkirati vozila na krajih,
kjer to sicer ni dovoljeno, ¢e tako parki-
rano vozilo ne ogroza ali ovira drugih
udelezencev v cestnem prometu.
Kadar upravi¢enec parkira vozilo na
plo¢niku, mora pustiti prost najman;j
1,60 m Sirok del plo¢nika za pesce, ki
ne sme mejiti na vozis¢e. Upravicenci
- invalidi smejo vozilo parkirati na
parkirnih mestih, rezerviranih za in-
valide. V vseh nastetih primerih mora
upravi¢enec oznaditi parkirano vozilo

z veljavno parkirno karto, in sicer tako,
da jo namesti na vidno mesto na levi

notranji strani vetrobranskega stekla.

Zakon o cestnem prometu v 67. ¢lenu
doloca, da mora biti vozilo, ki je parki-
rano na parkirnem mestu, rezervira-
nem za invalide, oznaceno z veljavno
parkirno karto. Parkirno karto sme po-
leg upravi¢enca - invalida uporabljati

voznik oziroma spremljevalec, ki vozi
in spremlja osebo, ki je imetnik parkir-
ne karte in sama ne vozi motornega
vozila.

Imetniki parkirne karte lahko parkirajo
tudi na parkirnem mestu, ki ni rezervi-
rano za invalide. V kolikor parkirajo na
obi¢ajnem parkirnem mestu in Zelijo
uveljavljati pravice, ki jim jih daje izda-
na parkirna karta (na primer brezpla¢-
no parkiranje), morajo vozilo obvezno
oznaditi z veljavno parkirno karto.

Voznik, ki parkira vozilo na parkirnem
mestu, ki je rezervirano za invalide, in
vozila ne oznaci z veljavno parkirno
karto, se kaznuje za prekriek z globo
40 EUR. V primeru, ko voznik neu-
pravi¢eno uporabi parkirno karto, se
kaznuje za prekrsek z globo 80 EUR.
Pooblas¢ena uradna oseba vozniku
odvzame neupravi¢eno uporabljeno
parkirno karto in jo poslje upravni
enoti, ki jo je izdala. O odvzemu poo-
blascena uradna oseba izda potrdilo.



Zahtevek za izdajo parkirne karte
posameznik vlozi na upravni enoti na
obmodju, kjer ima prijavljeno stalno
oziroma zacasno bivalisce. Vloga se
poda na predpisanem obrazcu, ki ga
prejmete na upravni enoti, objavljen
pa je tudi na naslednji povezavi:

Vlogi za izdajo parkirne karte je po-
trebno priloziti:

« Odlocbo o invalidnosti, iz katere je
nedvoumno razvidna upravi¢enost,
ali potrdilo izbranega osebnega
zdravnika, da vlagatelj izpolnjuje
pogoje za priznanje upravicenosti do
parkirne karte. Izbrani osebnizdravnik
izda potrdilo o izpolnjevanju pogojev
iz 1. do 6. tocke prvega odstavka 66.
¢lena zakona na posebnem obrazcu,
ki je objavljen na slede¢i povezavi:

Izbrani osebni zdravnik
lahko izpolnjeno potrdilo posreduje
pristojni upravni enoti tudi v

elektronski obliki. V primeru, da
vlagatelj zahtevi za izdajo parkirne
karte ne priloZi odloc¢be o invalidnosti,
iz katere je razvidna upravi¢enost,
pridobi pristojna upravna enota
potrebne podatke s soglasjem
vlagatelja, in sicer od izbranega
osebnega zdravnika upravi¢enca, od
pristojnih uradnih drzavnih organov
ali od nosilcev javnih pooblastil (npr.
Zavoda za pokojninsko in invalidsko
zavarovanje Slovenije, pristojnega
centra za socialno delo ...).

« Dve barvni ali ¢rno-beli fotografiji
upravicenca, velikosti 35 x 45 mm.
Fotografiji ne smeta biti izdelani z
napravo za samopostrezno fotogra-
firanje, sicer pa zanju veljajo enaka
pravila, kot so dolo¢ena za fotogra-
fije za osebne dokumente.

Pred izdajo parkirne karte upravna
enota preveri podatke v zahtevi ter
ugotovi istovetnost vlagatelja z vpo-
gledom v veljaven osebni dokument.

Enak je tudi postopek za zamenjavo
oziroma izdajo nove parkirne karte
v primeru izgube, odtujitve, obrabe

ali poskodovanja dosedanje parkirne
karte.

Za izdajo parkirne karte mora posame-
znik placati le stroSke izdelave parkirne
karte (priblizno 2 EUR), sicer pa je po-
stopek izdaje parkirne karte opros¢en
placila upravne takse.

Organizacije, ki izpolnjujejo pogoje
za uporabo parkirne karte, vlozijo zah-
tevek na upravni enoti, kjer je sedez or-
ganizacije, zahtevku pa morajo priloZiti:

» dokazilo o statusu organizacije ozi-
roma zavoda (statut, odloc¢ba), razen
¢e o tem obstoji uradna evidenca,

- dokazilo o placilu obrazca parkirne
karte.

Parkirna karta ima ¢asovno neomeje-
no veljavnost. Ministrstvo, pristojno za
promet, vodi evidenco izdanih parkir-
nih kart.

Pravilnik uvaja dve razli¢ni parkirni kar-
ti, in sicer je prva namenjena za ozna-
ko avtomobilov, s katerimi se vozijo
invalidi, druga pa za vozila, s katerimi
se vozijo zdravstveni delavci, delavci
socialnih sluzb in delavci invalidskih
organizacij.

Oblika parkirne karte je dolo¢ena eno-
tno na ravni Evropske unije, zato par-
kirna karta, izdana v kateri koli od drzav
¢lanic, velja tudi v Republiki Sloveniji.
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Slika 1: Parkirna karta, ki se izda upravicen-
cem invalidom

Kot je razvidno iz slike 1, je na hrbtni
strani parkirne karte fotografija upravi-
¢enca, navedena pa sta tudiime in prii-
mek upravicenca. V primeru spremem-
be teh podatkov, mora upravicenec o
nastali spremembi v roku trideset dni
obvestiti svojo upravno enoto, kjer po-
da vlogo za izdajo nove parkirne karte.
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Slika 2: Parkirna karta sluzbenih vozil inva-
lidskih organizacij, zdravstvenih delavcev
in socialnih sluzb

Fotografija imetnika parkirne karte naj
bi prispevala k preprecevanju zlorab
znaka za parkiranje. Zal pa sama par-
kirna karta brez ustreznega ukrepanja
pristojnih sluzb in predvsem dviga
kulture voznikov ne bo pripomogla k
temu, da bodo parkirna mesta, rezer-
virana za invalide, nezasedena, ko jih
boste potrebovali.

Mateja Toman




Poglej me in videl bos

Osebna razstava clanice drustva distrofikov Nastije Fijoli¢ v okviru cikla Moje Zivlje-
nje, moj svetin evropskega projekta Dostopnost -do 15. aprila na ogled v Slovenskem
etnografskem muzeju.

Avtorica razstavljenih fotografij Nastija
Fijoli¢: »Z razstavo Zelim ljudi spodbuditi k
drugacnemu, bolj ‘'odprtemu’ razmisljanju,
ki bi pravzaprav moralo biti samoumevno.«

Nastija se je s svojo, sicer drugo razsta-
vo po vrsti, dotaknila perece tematike
telesnih idealov v danasnji druzbi. Za
to temo se je odlocila, ker se vecini ljudi
stereotipi zdijo zastareli, a je pri opazo-
vanju raznih cloveskih reakcij zacela
odkrivati ravno nasprotno. »Z razstavo
smo razgalili predsodke, ki jih ima druzba
do drugacnih in posebnih; pravzaprav
smo razgalili nas same« pojasni avtorica
razstavljenih fotografij Nastija Fijolic,
ki je svoj prvi fotoaparat dobila od star-
Sev kot darilo za rojstni dan Ze kmalu
po zaklju¢ku osnovne 3ole. Tako je od-
krila svoj, popolnoma nov svet, ki ji Se
danes daje krila.

Projekt Poglej me in videl bos so izve-
dli v vsej Cistosti fotografskega studia,
tako da so se vsi za trenutek pocutili
kot del tega famoznega modnega in
idealnega sveta. Ne samo enkrat, tem-
vec nestetokrat so si ob tem zastavljali

vprasanje: Mar v primeru nepopolnih
cloveskih proporcij telo res ne zadostuje
t.i. idealom lepega in seksapilnega tele-
sa? Kdo ima pravico soditi o tem in ali
to dejansko drzi?

Z mojstrsko tehniko fotografije in z izo-
strenim obc¢utkom za estetiko je Nastija
dokazala ravno nasprotno: vsako telo
je v resnici lepo! Kot je v Malem princu
»bistvo o¢em nevidnog, lahko postane
s premisljeno fotografsko tehniko bi-
stvo jasno prepoznavno. Fotografski
objektivzmore preseci nianse objektiv-
nih in subjektivnih pogledov, zlasti ¢e z
veliko mero svoje lastne obcutljivosti
iz vsakega posameznika izvabis »lepo-
to«. Nastiji je uspelo v vsakem sodelu-
jo¢em, ne glede na dejanske telesne
proporce, prepoznati posameznikove
individualne prednosti. Zelela je dose-
¢i, da bi se vsak posameznik gledal kot
osebo, ki ima nekaj za ponudit, storit,
povedat. »Si, kar imas in imas, kar si,«
pravi Nastija in s tematsko razstavo se
je zagotovo priblizala svojim Zivljenj-
skim ciljem osvescanja ljudi o tistem,

Utrinki z otvoritve razstave 13. februarja 2015.
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cesar ne poznajo. Najve¢ predsodkov
se namrec rodi prav iz neznanja.

Razstava je sestavljena iz fotografij ti-
rinajstih modelov prostovoljcev, ki so
bili vklju¢eni ravno zaradi njihove »te-
lesne nepovprecnosti«, zaradi Cesar ne
sodijo v t.i. okvir »predpisanih idealov«
in med njimi je tudi sama avtorica fo-
tografij. Kajti predsodki $e niso razlog,
da se javnosti ne bi predstavili tak3ne,
kot zelijo, da jih ljudje vidijo: privla¢ne
in lepe. Niz razstavljenih fotografij se
namenoma zakljuci nad velikim ogle-
dalom, v katerem se lahko uzre vsak
obiskovalec. ldeja »vpogleda vase«
je izijemno mocno osebno dozivetje,
saj zahteva posameznikov osebni
angaZma. Razstava tudi s tega vidika
rudi nevidne, a globoko v nas mo¢no
zasidrane zidove, zaradi Cesar si lahko
samo Zelimo, da bi nadebudni mladi
avtorji s svojimi iskrivimi projekti z veli-
ko mero entuziazma nadaljevali tudi v
prihodnje.

= Vesna Veingerl




AVTOPORTRET FOTOGRAFINJE

Sem Nastija Fijolic. Ukvarjam se s foto-
grafijo, s plesom, obcasno risem, pisem
scenarije za kratke filmcke. Zelo rada
gledam filme. Ne maram nakupovanj,
ker me moti to, da se pricakuje od nas,
da moramo vse imeti. Vedno imam svoje
mnenje, pogosto sem sarkasti¢na in pro-
vokativna. Rada spim. Vedno in povsod
poslusam glasbo. Ne maram kuhat.
Rada Zuram. Ko sem zunaj, si Zelim, da bi
ljudje nehali s komentarji v stilu: »Vsaka ti
Cast, ker si sla ven, kok si kul, ce bi bil jaz
na vozu, si po mojem ne bi upal.«

Vidim se kot oseba, ki bi lahko veliko
reci spremenila v samoumevne. Do
teh dejstev je zelo tezko priti, saj vec¢ina
liudi razmisija po ‘pravilih’, ki niso nikjer
zapisana.

Zakaj sem zacela fotografirati

Po koncu osnovne Sole sem si Zelela na
srednjo zdravstveno Solo, a sem ugo-
tovila, da tjia ne morem, ker bi morala
za pristop k maturi opraviti obvezno

Sl
VIDEL?

Ti si wse, kar imag,

prakso. Moja prijateljica Amadeja, s
katero se poznava Ze iz vrtca, je sla na
informativni dan na medijsko Solo in
me prepric¢evala, naj si Solo ogledam.
Dogovorila sem se za srecanje z ravna-
teljem in po pogovoru mi je Sola postala
celo majckeno vseé. Potem sem od star-
Sev za rojstni dan dobila fotoaparat, ka-
terega uporabljam sSe danes, ter zacela
fotografirati.

Skozi fotografijo se izraZzam in menim, da
lahko 'izni¢im' marsikatere predsodke.
Fotografija je kul.

Mislim, da zaradi fotografiranja vi-
dim stvari, ki jih vecina ljudi ne opazi.
Pomembno se mi zdi Ze to, da je moja
perspektiva drugacna, ker zaradi voza
gledam iz niZje pozicije kot ostali. Na nek
nacin je to lahko moj zas¢itni znak.

Ko vidim kaj, kar me pritegne, fotografi-
ram. Najraje fotografiram ljudi in nara-
vo: pri naravi njene globlje vidike, ljudi pa
zato, ker so zanimivi (kako se obnasajo,
njihove kretnje, kaj pocnejo). Velikokrat
grem kam na pijaco in samo opazujem
ljudi pri njihovem pocetju.

0 fotografiranju za
pricujoco razstavo

Na snemanju smo
se imeli zelo dobro.
Enim je bilo Ccisto
obicajno, drugim je
bilo nerodno. To pa
ravno zaradi tega, ker

imamo neke ideale.
In Ce nisi suh in meter
osemdeset, si mislis,
sedaj pa ne morem biti
v spodnjem perilu pred
objektivom. Vsak ima
svojo lepoto. Zakaj
to ni samoumevno?
Ljudje Se vedno, ne
glede na to, v katerem
letu Zivimo, drugace
gledajo na nekatere
ljudi. Se vedno ob-
staja neka blokada v
glavi. Ce je ¢lovek na
vozu, imam obcutek,
da se ljudje veliko vec
sprasujejo, ali lahko
delas to in ono, spra-
Sujejo se o tem, ali

Ko se ¢lovek »uzre« ali »zazre vase«. »Na kratko receno, vidim
se. Sem,« prepri¢ano pove avtorica.

imas lahko spolne odnose, ukvarjajo se s
tvojim gibanjem. Kar lahko zasenci tvojo
osebnost.

Glasba

Glasba je zame tista, ki pomaga ljudi
sprostiti in pusti razmisljati v drugacni
smeri, da mozZnost videti in razumeti ne-
kaj, kar drugace ne bi.

Na fotografiranju za razstavo smo tudi
samiimeliv studiu glasbo, ki je poskrbela
za vso odvecno tremo in dala obclutek
svobode.

Ni vazno, kaksen okus za glasbo imajo
ljudje, pomembno je, da se ob njej pocu-
tis dobro. Da se ob njej pocutis samosvoj.

O intimnosti

Zame intimnost ni samo to, da se sleces
pred ¢lovekom, ampak da ¢loveka spustis
k sebi, mu zaupas. To se mi zdi veliko bolj
vredno kot sama golota telesa. Oseba, s
katero lahko delim intimo, je lahko par-
tner, prijateljica ali ¢lan druZine.

Zelo intimna stvar zame je tudi ples. Da
sem dala povezanemu gibanju svojo
priloZnost, je trajalo kar nekaj casa, saj
so me v srednji soli komaj spravili na
maturantski ples. Sedaj plesem Ze leto
in pol.

Za plesni klub Zebra sem naredila pro-
mocijski video in po nekaj druZenjih s
plesalci me je eden izmed trenerjev po-
vabil na trening, ker imam precej gibcen
zgornji del telesa. Sprva sem mislila res
iti samo pogledat, ampak so me takoj
spravili na plesis¢e. Imela sem obcutek,
da me vsi gledajo, sama sebi sem se zde-
la ¢udna. Ampak potem sem videla, da
je to samo moja butasta blokada v glavi.
In zdaj plesem. Zaradi plesa drugace gle-
dam na ljudi in Zivljenje nasploh. Vse je
bolj pozitivno in bilo bi mi zelo Zal, ¢e ne
biplesala.

Pravijo, da ni vazno, kako te gleda druz-
ba, vazno je, kako ti vidis samega sebe. S
tem stavkom se ne strinjam popolnoma,
ker se mi zdi, da e te druzba postavi v
slabo luc, tudi ti samega sebe ne mores
videti takega, kot Zelis. Zato se meni zdi
pomembno oboje; kako ti vidis same-
gasebe in kako te gleda druzba.



Poteze ustvarjanja

Nevenka Gorjanc, tudi sama clanica Drustva distrofikov Slovenije, slika Ze od otro-
Stva. S Copicem izrisuje cudovite motive, v katerih prevladujejo Zivali. Slikanje ji
predstavlja pobeg v drug svet, kjer se lahko neovirano izraza. Slika z duso in srcem
in zanjo je to poklic, ki ga opravlja z veseljem. Za revijo nam je razkrila nekaj drobcev
iz svojega zasebnega Zivljenja, vseskozi tesno prepletenega z likovnim ustvarjanjem.

Nevenka Gorjanc: »Slikanje je moj drugi
svet. Tisti, ki tega dela ne poznajo, me tezko
razumejo«.

Nevenka Gorjanc je odrasc¢ala v ure-
jeni druzini. Najbrz je talent za risanje
podedovala po ocetuy, ki je kazal veliko
potencialov za slikarstvo, a ker je opra-
vljal delo kriminalista, se s slikanjem
ni imel casa ukvarjati. V 30li je vedno
pomagal starejsi sestrici, Nevenka pa je
vse te dejavnosti opazovala od dalec.
Veliko je bivala v bolnisnicah. Ko je do-
polnila enajst let, se je znasla na bolni-
$nicnem oddelku v Valdoltri. Uciteljica,
ki jo je takrat ucila, je prepoznala njen
talent in takrat ji je nekdo prvic rekel,
da bo slikarka! Kljub njenemu takratne-
mu zacudeniju, se je to celo uresnicilo.

»Ta svoj dar sem razvijala. Ko sem bivala
v raznih bolnisnicah, sem se srecevala s
cisto pravimi slikarji. Spominjam se ne-
kega slikarja v Lovranu, ki je v nasi sobi
naslikal kar nekaj oseb, razen mene. Zato

sem se mu trmasto uprla in sem se na-
slikala sama. Nad mojim izdelkom je bil
zaprepaden. Vsekakor je bil ta dogodek
prelomnica, saj me je od takrat naprej le
Se spodbujal in s tem mojemu delu pode-
lil doloceno priznanje. Ko se je to zgodilo,
sem imela kaksnih 18 let. Dar, ki sem se
ga Sele takrat v polnosti zavedela, sem
pozneje dodatno razvijala in se izpo-
polnjevala,« se ob najinem razgovoru
zaziblje v spomine.

AEVENKA GORIANC
I.lﬂ-.l-ll risd

Vabilo na otvoritev razstave Iz roda v rod.

V njenih slikah prevladujejo liki iz zival-
skega sveta. Poleg psov in mack, s ka-
terimi je Zivela doma, tudi konji. Njena
zbirka konj nas 3e posebej osupne.
Naslikala jih je taksne, kot so: mocne,
ognjevite in ponosne Zivali. Pod okri-
ljem UNSU umetnikov, ki slikajo z usti ali
nogami, jih je med drugim razstavljala v
avli druzbe SALUS na Litostrojski cesti v
Ljubljani. To je bila njena povsem samo-
stojna razstava, na kateri je predstavila
slike tridesetih konjev in po mnenju kri-
tikov tudi najuspesnejsa.

Razstavlja pa tudi z drugimi slikarji. Ob
nastanku tega prispevka so njena dela
razstavljena v Murski Soboti, naslov
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razstave pa je Slovenska mesta in Bled.
Ista razstava se je pred tem odvijala v
Ljubljani, v Galeriji Loterije Slovenije.

Pred nekaj leti se je povezala v
Zdruzenje VDMFK. Ta organizacija
zdruzuje osebe, ki slikajo z usti, kar
pocne tudi sama. »V tem zdruZenju
dajo ¢loveku motivacijo, kajti ¢e dobro
naredis, te tudi nagradijo'« Od leta 2011
je njihova Stipendistka. Njena naloga
je, da jim na dolo¢eno obdobje poslje
svoje originalne slike, ki jih potem
ocenijo. Odkrili so jo preko znanstev,
v Ljubljani pa imajo sedaj tudi svojo
predstavnico, ki poskrbi za koordinaci-
jo in urejanje zadev z mati¢nim oddel-
kom v Liechensteinu. »V tem zdruZenju
so sami krasni ljudje, pohvalili so me celo,
da je z mojo prisotnostjo zrastlo zani-
manje in navdusenje obiskovalcev tega
centra,« veselo pove.

Copi¢a nikoli ne odlozi, najve¢ pa
naslika v hladnih zimskih mesecih,
ko je omejena na svojo ozko sobico
na oddelku mlajsih invalidov v Domu
starejsih ob¢anov za Bezigradom, ki je
hkrati njen atelje in razstavni prostor.
Opazim, da so povsod po stenah na
hodniku razobesene njene slike. Tam
biva ze 36 let. Je ponosna babica dveh
simpati¢nih vnuckov, ki jo skupaj s
héerko velikokrat obis¢eta.

Ko izza oblakov pokuka soncek, se raje
odpravi v naravo, zato so zime njena
produktivnejsa obdobja ustvarjanja.
Svojih slik ne prodaja, se je pa ze zgo-
dilo, da so jih pod okriljem zdruzenja

razstavljali v Franciji, Nem¢iji in drugje
v Sirnem svetu.

Kadar slika, ne pozna pavze: navadno
zacne slikati Ze zjutraj in to poc¢ne do
poznega veclera. Vsako obdobje njene-
ga Zivljenja nosi svojo temo; navadno



se ob novem letu odlo¢i, kaj bo slikala
naslednjo leto; ali bodo to konji, cvetli-
ce ali kaj drugega. Kot zanimivost naj
povemo, da je bilo leto 2014 posvece-
no slikanju ¢ebel. Razstava na to temo
bo v Cebelarskem muzeju Slovenije v
letu 2016.

Preskok, olje na platnu 80 cm x 120 cm

Odlomek iz recenzije njene razstave z
naslovom Iz roda v rod, ki sta jo v pro-
storih Loterije Slovenije leta 2009 pri-
pravili skupaj s héerko Ursko Gorjanc
- Kocmur:

Slikarska poteza Nevenke Gorjanc je fina
in precizna, kar podpira njeno osnovno
likovno orientacijo v realisticni slogovni
izraz. Kot ljubiteljici Zivali - za katere
meni, da si lahko vcasih do njih celo
bolj odprt in sproscen kot do ljudi, ki so
na trenutke prevec razumsko naravnani
Vv naprezanju za ,svoj obstanek in pre-
Zivetje™ ji je slikanje tovrstnih motivov
najljubse. Med njimi stevilcno izstopajo
podobe konj v vsej svoji samozavestni
fiziéni vehemenci, elementarni simbolni
okretnosti, energicnosti, instinktivnosti,
prostosti in svobodi. Da je anatomsko
zahtevno upodobiti konja, povedo tudi
matrsikateri akademski slikarji.

Pa vendar ji konji, po razstavljenih sli-
kah sode¢, ne predstavijajo nikakrsnih
posebnih tezav pri upodabljanju. Se vec,
slika jih znova in znova, tudi v stevilnih
celopostavnih kompozicijskih razlicicah,
vsakic detajino izdelanih - pa naj gre za
odbleske svetlobe na lesketajoci se dlaki,
podobe razkosnih in razmrsenih griv ...
Tu je njena prepoznavnost, njen osebni
likovni izraz; v natancni potezi, dosledni
odslikavi in optimalnih kompozicijskih,
barvnih in svetlobnih pogojih, ki jih iz-
bere za svoje motive. Te kontrastira ter
jih postavlja pred prosojna, zracna in ab-
straktna ozadja, da jih s svojo navidezno
nevtralnostjo, simbolno in sporocilno
nadgradi ter ucvrsti prizor in njegove
detajle. V pogledu na krzno Zivali ob¢u-
timo strukturo in kakovost dlake, njeno
cvrstost, gostoto, mehkobo in sijaj - pa
tudi karakter; ljubkost, ustreZljivost, pri-
srénost in samosvojost naslikane Zivali.

Nusa Podgornik

Ustvarjalna Zilica ji nikoli ni dala miru.
Da naj se posveti rozam, so ji predlaga-
li v zdruZenju, in tako bo letodnje leto
zanjo izjemno barvito: »pri slikanju
bom uzivala v barvah! RozZe so zame
nekaj lepega, lahkotnega, mehkega in
neZnega.« Namerava naslikati raznora-
zne roze oziroma raznoliko cvetje. Slika
vedno dve sliki hkrati — morda ravno
zaradi barv. Pa tudi zato, da se ne nave-
lica in da jo vedno znova nekaj na novo
privlaci.

»Ko sodelujem z drugimi slikarji, dobim
Se vedji ustvarjalni zagon. Preprosto se
trudim, da bi bila slika videti ¢im lepse in
bi odrazala ¢im ve¢ mene same,«razlozi
Nevenka in zatrdi, da za sliko ¢as ni
nikakrsno merilo. Je zgolj ena sama
ljubezen, veselje in radost ustvarjanja.

= Vesna Veingerl

Tako nastajajo
podobe njene
ustvarjalnosti.

Zdruzenje VDMFK, oziroma
Vereinigung Mund-und Fussmalender
Kinstler in aller Welt, e. V, ima se-
dez v Liechensteinu. Ustanovljeno
je bilo leta 1947 na pobudo gospo-
da Stegmanna. Prvi ob¢ni zbor je bil
v mestu Vaduz. Iz malega zdruzenja z
18 slikarji, ki risejo z usti ali nogami, je
VDMFK v svojem 50. letnem obstoju
prerasel v organizacijo, ki danes zdru-
Zuje 726 slikarjev v 74. drzavah.

Mednarodno zdruzenje VDMFK v 43
drzavah sodeluje s partnerskimi za-
lozbami, ki v teh drzavah zastopajo
interese zdruzenja. V Sloveniji interese
slikarjev, ki slikajo z usti ali nogami za-
stopa »Zalozba UNSU«.

VDMFK je zdruzenje, ki po svetu po-
nuja poleg voscilnic tudi druge artikle,
ki so izklju¢no narejeni s poslikavami
njihovih ¢lanov. Clani tega zdruzenja
so lahko le invalidi, ki se izkazejo s
svojim prizadevanjem in jih povezuje
v medsebojni odnos iskanje mejnega
obmoc¢ja ustvarjanja, prijateljstvo in
volja do ustvarjalnosti ter izklju¢no sli-
kajo z usti ali nogami. Zdruzenje nudi
svojim ¢lanom izboljsanje njihovega
zivljenjskega standarda s tem, da jim
daje Stipendijo, jih predstavlja v likov-
nih galerijah doma in po svetu in jim
nudi dodatno likovno izobrazevanje.
Zdruzenje je znotraj organizirano kot
vzajemna pomoc¢ najtezje prizadetih
invalidov.

Iz Slovenije je polnopravni ¢lan zdruze-
nja Vojko Gasperut. Pridruzeni ¢lan je
v letu 2009 postal Benjamin Znidar3i¢.
Stipendisti pa so: Joze Vodusek, Dragica

Susanj, Zeliko Vertel, Angela
Medved, Silvo Mehle, Nevenka
Gorjanc, Roman  Gruntar,  Erik
Pibernik, Martina Pavlovic in Neja

Zrim3ek Ziger. Nekateri slovenski slikarji
z usti so zal tudi Ze pokojni.



Bralni koticek

MICHAEL LEUNIG:
KODRCEK PISE PIZAMI

Na prvi pogled izgleda kot knjiZica za
otroke. Tak vtis sem imela $e potem, ko
sem jo na hitro prelistala. Sedaj, ko sem
jo prebrala, pa jo postavljam ob bok
Malemu princu.

Knjigo sestavlja devetindvajset pisem,
ki so del dopisovanja med samotnim
popotnikom Vaskom Pizamo in njego-
vim prijateljem gospodom Kodr¢kom
iz Raven na Kodrastem. Prijatelja v
pismih razpravljata o cisto vsakdanjih
stvareh: o ¢asu, minevanju letnih ¢a-
sov, praznikih, sre¢i (ki ima na svoji
strani modrost, ljubezen do zivljenja in
nagon po prezivetju), svetu, nogome-
tni tekmi, utrujenosti in e marsi¢cem.

Michael Leunig je avstralski ilustrator,
pisatelj, filozof in pesnik. Ze ve¢ kot &ti-
rideset let redno pise in riSe za avstral-
ske casopise, Kodrcek pise Pizami pa
je njegovo prvo delo prevedeno v slo-
venscino. Delo je izslo lani pri Zalozbi
Eno v prevodu Vere Crtalic.

Knjiga je rocno napisana in ima nena-
vadne ilustracije. Lahko jo vzamemo
kot zabavno zgodbo, lahko pa je
izhodis¢e za osebna premisljevanja.
Za boljsi vpogled v knjigo navajam
naslednji odlomek: ,Spri¢o vsega tega,
Kodrcek, te sprasujem, prav tako kot
vsako jutro sprasujem sebe: »Kaj je vre-
dno delati in kaj je vredno imeti?« To sta
klju¢ni vprasanji in zanima me, kaj bos
odgovoril”

= Andreja Sustar

MICHAEL
LEUNIG

KoDRCEK
PISE Pizami

Ime leta je del akcije Ime tedna, v
okviru katere poslusalci Vala 202
vsak ponedeljek, vse leto glasujejo
za Ime tedna, nato pa vsako zadnjo
soboto v mesecu 3e za Ime meseca.
Tako izglasujejo dvanajst finalistov,
med katerimi se je kot zmagovalec

Maks med ostalimi finalisti na prireditvi Ime leta (foto: Val 202).

meseca januarja 2014 znalel tudi
Maks Lenart Cernelé. O njem smo v
MAZ-u ze porocali, saj je avtor zma-
govalne risbe natecaja Doodle for
Google “Pravljicna dezela Slovenija”,
ki je krasila vstopno stran slovenskega
Googla. Na svecani prireditvi Vala 202

18. 12. 2014 v kinu Sidka je naziv »ime
leta« sicer prejela specialna pedagogi-
nja Masa Tkavc, a Maks je kljub vse-
mu ponosno uzival na prireditvi, zato
z nje objavljamo nekaj utrinkov.

Maksu je stisnil roko tudi predsednik Borut Pahor (foto: Val 202).



Ministrstvo za zdravje RS je v sodelovanju s Klini¢nim institutom za medicinsko ge-
netiko in drustvi obolelih z redkimi boleznimi organiziralo prvo nacionalno konfe-
renco ob mednarodnem dnevu redkih bolezni, ki se je odvijala 27. februarja 2015, v
Kongresnem centru Brdo pri Kranju.

Milojka Kolar Celarc je med drugim izrazila upanje, da bo tokratna konferenca morda
ponudila odgovore na vprasanja obolelih pri iskanju zdravstvene oskrbe in uveljavljanju

njihovih pravic.

Dan redkih bolezni obelezujemo od
leta 2008, vsako leto zadnji dan febru-
arja. Srecanja predstavnikov bolnikov z
redkimi boleznimi in strokovnih sode-
lavcev na dan redkih bolezni potekajo
v vecini drzav ¢lanic EU, nanj pa opo-
zarja tudi evropska organizacija za red-
ke bolezni EURORDIS. Geslo leto3njega
dneva redkih bolezni je bilo Dan za
dnem, z roko v roki.

Nacionalna konferenca je bila prilo-
znost za predstavitev strokovnih izzi-
vov na podro¢ju redkih bolezni, pa tudi
za predstavitev javno-zdravstvenih in
socialnih politik na tem podro¢ju. Z
uvodnim pozdravom jo je odprla mini-
strica za zdravje Milojka Kolar Celarc,
ki je med drugim izrazila upanje, da bo
tokratna konferenca morda ponudila
odgovore na vprasanja obolelih pri
iskanju zdravstvene oskrbe in uvelja-
vljanju njihovih pravic.

Na problematiko, povezano z redkimi
obolenji in zdravljenjem, je potrebno
namre¢ stalno opozarjati. Drustva v
Sloveniji imajo tu $e kako pomembno
vlogo. Potrebna je njihova ¢im boljsa
povezanost za zastopanje jasnih sta-
lis¢ na evropski ravni ter izmenjavanje
in spodbujanje raziskav in informacij
o dostopu do najboljsih zdravil, je v
nagovoru udeleZzencem konference

dejala evropska poslanka Tanja Fajon.
Skupno ukrepanje EU je potrebno, a
skupno ukrepanje akterjev v Sloveniji
je nujno!

V zadnjih letih je glas obolelih z redko
boleznijo izrazito vplival na evropske
zdravstvene politike, predvsem prek
Priporocila Sveta Evropske Unije o
evropskem ukrepanju na podro¢ju
redkih bolezni iz leta 2009. Odzvala se
je tudi Slovenija, saj je Ministrstvo za
zdravje skupaj s strokovnjaki pripravilo
Nacrt dela na podrocju redkih bole-
zni. V letu 2014 so aktivno pristopili k
implementaciji nacrta in imenovali
delovno skupino
za koordinacijo in
implementacijo
le-tega. Skupina
je oblikovala ak-
cijski nacrt za leto
2015,  katerega
del je bila tudi
tokratna  konfe-
renca. Prav tako
nart v enem iz-
med ciljev pred-
videva podporo
delovanju in ak-
tivnemu vkljuce-
vanju nevladnih
organizacij kot

=

Evropska poslanka Tanja Fajon: »skupno
ukrepanje akterjev v Sloveniji je nujnol«

glavnih partnerjev. V okviru tega, se
je ustanovil iniciativni odbor za usta-
novitev krovnega ZdruZenja za redke
bolezni Slovenije, katerega ¢lan je tudi
Drustvo distrofikov Slovenije.

Zdruzenje za redke bolezni Slovenije
bo oblikovalo in uveljavljalo skupno
dogovorjene zadeve s podro¢ja redkih
bolezni v odnosu do druzbenega oko-
lja, posameznih strokovnih institucij
in drzave kot celote ter se kot partner
aktivno vklju¢evalo v oblikovanje in
izvajanje politik v sistemu zdravstve-
nega varstva.

Tea Cernigoj Pusnjak

Srecanja so se udeleZili tudi predstavniki Drustva distrofikov
Slovenije.



Svet za invalide RS zastopajo predsednik Dane Kastelic, prvi podpredsednik Boris
Sustarsi¢, oba iz vrst predstavnikov invalidskih organizacij, ter dve podpredsednici:
Lea Kovac kot predstavnica strokovnih institucij in Dragica Bac kot predstavnica
Vlade RS.

O ustanovitvi tega organa, kate-
rega namen je dosledno izvajanje
Konvencije OZN o pravicah invalidov
med sodrzavljani na vseh ravneh druz-
bene ureditve, smo lani v MAZ-u ze
porocali. Tokrat pa bralce seznanjamo
z nedavnimi aktivnostmi ¢lanov Sveta
v vlogi posvetovalnega telesa o vseh
vprasanjih drzavne invalidske politike.
Podobne aktivnosti potekajo ves cas,
saj je ena izmed temeljnih nalog Sveta
tudi seznanjanje javnosti o tezavah, s
katerimi se v svojem vsakdanjem Zivlje-
nju soocajo invalidi.

Obisk delegacije Sveta za
invalide pri predsedniku drzave.




Letosnji Teden mozganov je pod sloganom »zakulisje pogleda« potekal od 16.-20.3.
v organizaciji Slovenskega drustva za nevroznanost-SINAPSA in je Ze dvanajstic po
vrsti obiskovalcem ponovno ponudil brezplacna predavanja strokovnjakov z razlicnih
znanstvenih podrocij, delavnice za otroke in odrasle, filme in okroglo mizo. Vsi lju-
bljanski dogodki so potekali v Atriju ZRC SAZU in Slovenski kinoteki, sicer pa tudi po

drugih slovenskih krajih.

s J-F"—_
Predavanje dr. Simona Brezovarja.

Dr. Simon Brezovar, univ. dipl. psih.,
je v okviru Tedna mozganov izvedel
predavanje Kako deluje navigacijski
sistem v nasih mozganih. »Lansko leto
je bilo dogajanje na podroéju nevrozna-
nosti precej pestro, verjetno pa je najvec
zanimanja poZela Nobelova nagrada
s podrocja fiziologije in medicine, ki je
bila za odkritje t.i. navigacijskih celic
podeljena amerisko-angleskemu nevro-
biologu Johnu O'Keefu ter norveskima
psihologoma, zakoncema May-Britt in
Edvardu Moserju. Navigacijske celice so
tiste Zivcne celice v moZganih, kinam da-
jejo obcutek kje smo, kje se nahajamo in
obcutek koordinatnega prostora v nasih
moZganih,« je poudaril na novinarski
konferenci.

Doc. dr. Blaz Koritnik, dr. med.,
predsednik Slovenskega drustva za
nevroznanost SiNAPSA je spregovoril
0 pomenu vzpostavitve Slovenskega
dneva mozganov: »Lansko leto se je v
svetovnem merilu na podrocju nevro-
znanosti zgodilo veliko novih stvari.
Odpirajo se predvsem novi pristopi glede
povezovanja moZganov z racunalnikom

in boljSega pre-
poznavanja moz-
ganske aktivnosti.
V' zadnjih letih
se nam odpirajo
tudi mozZnosti
zdravljenja ne
samo s pomocjo
zdravil in psiho-
terapije, ki sta ve-
ljala za ustaljena
pristopa, ampak
tudi z razlicnimi
metodami stimu-
lacije moZganov z
magnetnimi polji
in elektricnimi impulzi, ki jih v svetu, pa
tudi pri nas, Ze zalenjamo uporabljat
v terapevtske namene, na primer pri
Parkinsonovi bolezni in depresiji. Lansko
leto je potekalo tudi v znamenju bole-
zni ALS in mnoZi¢ne akcije polivanja s
hladno vodo. Ce se je to sprva morda
zdelo neumno in zvezdnisko, se je pri-
stop izkazal za ucinkovitega. Z akcijo je
bilo namre¢ zbranih ve¢ kot sto milijo-
nov dolarjev za raziskovalne namene,
trenutno pa so v teku Stirje pomembni
raziskovalni projekti s katerimi, upamo,
bomo bolje spoznali eno
teZjih nevroloskih bolezni«in
dodal: »SiNAPSA si Ze dve leti
prizadeva za vzpostavitev
Slovenskega dneva moz-
ganov, ki bi potekal v sredo
znotraj Tedna mozZganov in
v okviru katerega bi lahko
bolj neposredno opozarjali
na bolezni moZganov in nji-
hov pomen. Pobuda je bila
Ze pred ¢asom posredovana
Ministrstvu za zdravje in bila
tudiv procesu medresornega

usklajevanja, vendar, verjetno zaradi
vmesne spremembe vlade, do sedaj e ni
bila sprejeta.«

S svojimi prispevki sta sodelovala se
dva vidnejsa predstavnika stroke,prof.
dr. MajaBresjanac, dr.med.izInstituta
za patolosko fiziologijo MF Ljubljanain
prof. dr. Marko Hawlina, dr. med. iz
Ocesne klinike v Ljubljani. Dr. Bresjanac
je vodila delavnico za odrasle ¢ut@ngo,
s ¢imer so hoteli preveriti, kako so nam
vid in druga cutila v pomo¢ pri u¢enju
plesa, dr. Hawlina pa je spregovoril o
bioni¢nem vidu, pomembnem podro-
¢ju znotraj nevroznanosti, ki v zadnjem
Casu prinasa zavidljive rezultate. Lea
Kristan, univ. dipl. psih., vodja organi-
zacijske ekipe Tedna moZzganov je po-
udarila, da so »moZgani vsekakor vredni
nase pozornosti, kajti bolezni Zivéevja so
tiste, ki bodo pestile najvedji del druzbe v
prihodnje«

Ob Tednu moZganov je izsla posebna
Stevilka eSinapse, revije za nevrozna-
nost, v kateri so zbrani prispevki preda-
vateljev in jo lahko najdete na spletni
povezavi www.sinapsa.org/esinapsa.

Pripravila: Vesna Veingerl

Delavnico za odrasle ¢ut@ngo je vodila prof. dr. Maja
Bresjanac.



AA Grading, d.o.o.,, Adi Muminovig,
AKA, d.o.0., ALEKTA d.c.o., Alenka
Rant, Ales Malavasi¢, AMD lzlake, Ana
Fajmut, Ana Marija Stern, Andrej Koci-
jan, Andrej Vilc, Andreja Stusek, Anja
Oman,Barbara Piano, BAREDE d.o.o.,
BARTEC VARNOST, Berkovi¢ Robert-
odvetnik, Bernard Slavec, Blanka Smit,
Blaz Garbajs, Blaz Koritnik, Blaz Medle,
BLOK 5 d.o.o., Bojan Leskovsek, Boris
Dakskobler, Bozidar Baskera, Branko
Lavrin, Breda Sencar Leljak, Brigita Tra-
tnjek, BRINOX INZENIRING d.o0.0., Celin
Martin, CHEMASS d.o.0., Damijan Za-
bjek, Darinka Cerezina, Dario Misuric,
Darja Berc¢an, DEBITEL d.d. Ljubljana,
Denis Cucek, DESUS, DEWESOFT d.o.o0.,
DIGESTA d.o.o., Dolenjske lekarne NM,
DOMINKO, Dragan Smiljani¢, Dusan
Brglez, ERUDIO, Fortuna Gasper s.p.,
Franc Zajtl s.p., Franci Sinkovi¢, Gabri-
jela Kuhar, GES d.o.o., GFK SLOVENIJA
d.o.0.,, Gorazd Vidic, Gordana Erak,
Graviart Tanja Valencak s.p.,, HALCOM
d.d., HARTWIG d.o.o., HELPY, Hermina
Umek, llirika borzno posredniska hi-
$a, IM PENIC d.o.o., INOTHERM d.o.0.,
IPROS d.o.0., Irena Drnovsek, Irena
Hocevar Boltezar, Irena Prosek, ISKRA-
EMECO d.d., lvana Stramsak - Zasebna
logop.ambu., Jan Sibin¢i¢, Jana Kavcic,
Janez Lavrin, Jasna Cek Rupnik, Jelena
Kerénik, Joze Cileniek, JUDEZ d.o.0.,
JUNGHEINRICH d.o.0., KAC in odve-
tniki O.P. d.o.0., Kaja Radeta, Kmet.

institut Slovenije, KOLEKTOR ETRA
d.o.0., KORONA d.d., Lea Zlodej, Lenart
Stopar, LIONS KLUB TRBOVLIE, Ljubi3a
Kostresevic s.p., Lucija Nabergoj, Maja
Kezunovi¢ Krasek, Maja Kumer, Maj-
da Jakin, Makovec Bojan-odvetnik,
Marko Bogotaj, Markosek Borut-od-
vetnik, Marn Dusan, Martin Podbersic,
Matija Stopar, Matjaz Einspieler s.p.,
Media Publikum Medias internatio-
nal, MERCATOR D.D., Miran Bevec,
Miran Stopar, Miroslav Mozeti¢, Mitja
Sedlbauer, Mojca Demsar Zadnik,
Mojca Kleva Kekus, Mojca Polc, Moj-
mir Macek, Niki Zima, Nina Gaspersic,
Nina Godec, Obalne Lekarne Koper,
Obé¢ina KOMENDA, Obé¢ina Sostan;,
Odvet. pisarna TAJNSEK o.p.d., Odvet.
Sepih partnerji, d.p., Odvetni. druzba
Mihelj in Barbi¢, Odvetniska pisarna
Mayrpavlovic, OMAHEN TRANSPORT
d.o.0.,, OMEGA d.o.0.,, OPM O.P. d.o.0.,
Oven Podrzaj, PALMA MANUS d.o.o.,
PAPIRNICA VEVCE, PIRH d.o.0., Polona
Zigon, PRESKOK d.o.0., Projektivni
Biro KT d.o.o0., Renata Jakovljevi¢, Re-
povz Jurij s.p., ROGELJ ROMAT AVTO-
STORITVE d.o.o0., Roman Frelih, Roman
Pezdirc, Roman Zerko, Romana Laktic,
ROSTOHAR NIKO, s.p., Rudi Polner,
SANOFI-AVENTIS Croatia d.o.0., Savi-
nek Marko-odvetnik, Si.mobil d.d.,
Simona Pintar, SIMPS'S d.o.o., SIPRO
INZENIRING d.0.0, SL-INZENIRING
BORST d.o.0., SONARA d.o.0., SPEKTER
PROJEKT,d.0.0., Stavbenik upravljanje,

Steklarstvo Aleksander Kresal s.p.,
STIGMA-CEVNI SISTEMI d.o.0., Tamara
Pahor, Tatjana Podbeviek, TELEKOM
SLOVENIJE d.d., TESNILA BOGADI
d.o.o.,, THOMY F.E., d.o.0., TIPPS d.o.0.,
Tiskarna OZIMEK, Tomaz Teropsic, TO-
MING 1, d.o.0., TRAC d.o.o., Turisti¢na
agencija SONCEK, Ustan. Lojzeta Pe-
terleta, Ustanova Dobrodelni Zupanov
sklad, VIGIT d.o.0., Vita Godec, Vladi-
slav Kunst, Vlasta Zupani¢ Domanijko,
Zdenko Fritz, Zemljak d.o.0., Zim3ek
Janez,s.p., ZSSS Sidikat ELAN Begunije,
Zveza Lions klubov

Tudi v letu 2014 je drustvo prejelo
donacije iz naslova dohodnin. Prejeta
sredstva smo porabili za izvajanje
posebnih socialnih programov in de-
lovanje drustva. Tako smo financirali
programe Osebna asistenca, Nega in
fizicna pomo¢ ter program Oskrba s
tehni¢nimi pripomocki.

Tudi v prihodnije si Zelimo, da bi se ¢lani
in njihovi svojci ter prijatelji v ¢im ve-
¢jem Stevilu odlocili, da namenijo 0,5%
dohodnine nasemu drustvu.

Za urednistvo pripravil:
Martin Gec




Sprehod
Kopirnico

V okviru te rubrike se bomo tokrat sprehodili skozi bogato tradicijo kopirnice
Birografike BORI d.o.o. Barvitost dogajanj, povezanih z razvojem prve kopirnice v
Ljubljani, poseze v obdobje ustanovitve podjetja ter predstavlja prvo dejavnost, ki
je zaposlovala invalide v invalidskem podjetju. V tistem obdobju se je pesScica di-
strofikov z idejnim vodjem Borisom Sustardi¢em povezala in zacela graditi svojo
lastno ekonomsko samostojnost, saj se niso zeleli sprijazniti z druzbeno pogojeno
vlogo invalida. V MAZ-u nadaljujemo serijo ¢lankov o programih usposabljanja in
zaposlovanja invalidov v nasem podjetju, preko katerih se uveljavljajo invalidi distro-
fiki, kateri tako dobijo svojo priloZnost, da vstopijo na samostojno pot uresnicevanja

koncepta neodvisnega zivljenja.

V casu, ko so se uporabljali le pisalni
stroji je bila storitev fotokopiranja na
trgu novost. Nase invalidsko podjetje
je to novost prepoznalo kot svojo po-
slovno priloZznost in program kopiranja
vpeljalo v svoje poslovanje. S tem je
Birografika BORI d.o.0. postala prepo-
znavna kot prva kopirnica v Ljubljani,
za kar velja $e danes.

RAZVO0J SKOZI 30-LETNO PRAKSO

Vcasih se je delo v oddelku kopirnice
najbrz precej razlikovalo od dana-
$njega. O tem, kako se je dejavnost
spreminjala skozi ¢as, nam je povedal
sodelavec Silvester (Silvo) Horvat,

ki je v Birografiki BORI d.o.o. zaposlen
Ze od 1.8.1981. Njegova poklicna pot
je v stiriintridesetih letih, kolikor jih je
prezivel v Birografiki BORI d.o.0., rastla
v skladu z razvojnimi usmeritvami
podjetja. Na veliko veselje njegove
partnerke, nasel je namrec¢ ljubeco zi-
vljenjsko sopotnico, nas letos zapusca,
zatoimamo dodaten razlog za predsta-
vitev sodelavca, ki je v koraku s ¢casom z
veliko volje in energije soustvarjal naso
podjetnisko dejavnost.

Silvo je svojo poklicno kariero zacel v
invalidskem podjetju Birografika BORI
d.o.o. takoj po zaklju¢ku poklicne
Sole v nekdanjem ZUIM Kamnik (da-
nes CIRIUS), kajti doseZena formalna

Fotokopiranje na prvem fotokopirnem stroju znamke Xerox, ki se
danes kraljuje v upravi podjetja. (Foto: Zoran Mitrovi¢, Birografika
BORI d.o.0.)

izobrazba je bila predpogoj za za-
poslovanje delavcev v novoustano-
vljenem podjetju. Silvo se je izsolal
za urarja, enega izmed poklicev, ki
je bil Ze takrat za gibalno oviranega
distrofika povsem neperspektiven
z vidika mozne kasnejSe zaposlitve.
Silvo ni bil v tem primeru osamljen
posameznik, imel pa je to sreco, da ga
je tedanja Skupnost za zaposlovanje
Murska Sobota napotila na poklicno
usposabljanje za delo na konkretnem
delovnem mestu »operater na kopir-
nih strojih« in pri tem krila pretezni
del stroskov tega programa. S tem je
dobil Silvo priloznost za zaposlitev v
nasem podjetju.

Iz Kamnika se je tako po koncani 3oli
preselil v Ljubljano, e pred tem pa je
zapustil rodno Prekmurje. Zelo zgodaj
je namre¢ spoznal, da v tistem delu
Slovenije nima prave prihodnosti, kajti
fizicno delo mu je bilo zaradi misi¢ne
distrofije onemogoceno. Zbolel je
ze pri devetih letih po smrti matere.
Prisilien je bil oditi v svet in zgraditi
svoje Zivljenje pravzaprav iz nic.

Ob prihodu v Ljubljano je kaksno do-
bro leto bival v drustvenih bivalnih
prostorih. Sledilo je polletno privajanje
delovnemu mestu, ceprav je obve-
zno $olsko prakso prej ze opravljal v
Birografiki BORI d.o.o.



»Ko sem prisel delati v Ljubljano, sem
bil zaposlen kot enaindvajseti delavec
podjetja« se spominja z nasmeskom.
Danes je v evidenci zaposlenih stevilo
mnogo vecdje, kar nazorno kaZze na
to, da se je sistem skozi leta nenehno
razvijal in nadgrajeval. Priblizno leto
po njegovi zaposlitvi se mu je pridruzil
kolega iz Kamnika Milan, sicer pa jih
je bilo v oddelku kopirnice zaposlenih
okoli sedem (Stane, Zdenka, Katica,
Branko, Franci, Bernarda ...).

»Okolica Plave lagune, kjer smo imeli
svoje prve prostore, je bila Se vsa neu-
rejena in zapuscena. Tudi prvi stroji, s
katerimi smo delali, so bili robustnejsi,
teZko je bilo upravljati z njimi in bili so
Se veliko pocasnejsi. Poleg tega, da smo
imeli v primerjavi z danasnjim stanjem
veliko pocasnejse stroje, pa je v kopirnici
vedno vladala papirna vojna. Ce je bilo
potrebno, smo delali no¢ in dan, tudi
med prazniki in vikendi. Dvostransko
kopiranje nam tedaniji stroji sploh niso
omogocali, kopirali pa smo ogromne ko-
licine publikacij, v najboljsih casih pribli-
Zno 450.000 do 500.000 na mesec. Nase
storitve je potrebovalo ogromno podje-
tij, obcine in t.i. samoupravne skupnosti,

""-\._._“

Tudi v kopirnici mladi prihajajo in se vkljucujejo v programe
usposabljanja, starejsi pa odhajajo v zasluzeni pokoj. V
ozadju fotografije so Silvovi sodelavci.

Silvo Horvat na svojem delovnem mestu v danasnjih prostorih kopirnice v podhodu Plave

lagune.

pa tudi studentje so prihajali. Ni se malo-
krat zgodilo, da so ljudje za fotokopiranje
stali v dolgi vrsti, ki se je vila celo izven
poslovalnice. Zlasti pestro je bilo v ¢asu
pripravljanja bilanc v podjetjih; takrat so
bile potrebne celo vnaprejsnje rezerva-
cije za vse palete, ki jih je bilo potrebno
preslikati. Preslikavali smo tudi ogromne
kolicine internih aktov in
pravilnikov podjetij.«

Kasneje so se prese-
lili v ve¢je prostore in
nabavili prve hitrejse
in kvalitetnejse stroje.
Poleg Ze omenjenega
prvega stroja Xerox se
spominja tudi dela na
kopircih znamke IBM in
Canon. Imel je sreco, da
so ga nove pridobitve
privlacile in rad se je ucil
tako, da je preizkusal
zmogljivosti  fotokopi-
ranja. Brez zanimanja
za nove tehnologije v
podjetju se ne bi nic¢esar
naucil in ne bi osvojil
dodatnih delovnih ve-
$¢in. Povedal nam je tu-
di anekdoto, povezano
s prvim fotokopircem:
Xeroxova  zmogljivost
listov je 20, neko¢ pa je
hotel preslikati 100 stra-
ni naenkrat in iz stroja
je zacel prihajati cuden
vonj-signal, da stroj po-
trebuje pocitek!
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»Ce svojega dela ne maras, ga tezko
opravljas, saj mora obstajati neka sto-
pnja zavedanja in teZnja k pripadnosti.
Pri nas smo se vsi sodelavci vedno dobro
razumeli, morebitna nesoglasja so sla
hitro mimo. Delo je bilo vedno pestro in
razgibano in menim, da je to, posebej za
distrofike, pomembna plat Zivljenja,« je
ob odhodu v zasluzeni pokoj prepri¢an
Silvo.

TUDI TA ZGODBA
IMA NADALJEVANJE

Na tem mestu navadno sledi zaklju¢ek,
a nasa zgodba se $ele zacenja. Ce na
kratko povzamemo, smo spregovorili
o najzgodnejsih zacetkih podjetniske
dejavnosti v Birografiki BORI d.o.o.. Iz
osebnih izkusenj Silvestra Horvata
smo spoznali bogato preteklost oddel-
ka kopirnica, s pomocjo katere je pod-
jetje svoj korak vse do zdaj uspesno
usmerjalo v prihodnost. Vabimo vas k
nadaljnjemu branju rubrike v naslednji
Stevilki MAZ-a. Beremo se spet sredi
vroCega poletja, do takrat pa se imejte
lepo, uspesno opravite svoje Solske in
druzinske obveznosti, da boste lahko
tudi vi uzivali brezskrbno poletje!

= Vesna Veingerl



FOTOREPORTAZA

Fotografski tecaj

Januarja se je v prostorih Drustva distrofikov Slovenije pricel fotografski tecaj. Prvo
srecanje smo namenili spoznavanju s fotografsko opremo in morebitnimi fizicnimi
prilagoditvami, na katere se predavatelja zelo dobro spoznata, saj med drugim vodi-
ta fotografske delavnice v CIRIUS-u v Kamniku.

Skupinska slika vseh novopecenih fotografov.

Ze na prvem sre¢anju smo se odpravili
na teren v okolico Plave lagune, vsak
je s svojim fotoaparatom naredil par
fotografij, ki so morale biti vezane na
temo 'odsev/odboj. V drugem delu
predavanja smo si sveze fotografije
ogledali in ugotovili nase razli¢ne po-
glede na tematiko. Potem smo dobili
domaco nalogo: v tednu do naslednje-
ga srecanja naj bi naredili par fotografij
na doloc¢eno temo. Tak je bil tudi kon-
cept celotnega tecaja, saj sta mentorja
pokomentirala nase tedenske izdelke
in kazala fotografije svetovno prizna-
nih fotografov, katerih namembnost,
sporocilnost in kompozicijo smo tudi
sami ugotavljali.

e

L =
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Posebej zanimiva je bila naloga, ki smo
jo poimenovali 'fototelefoncki' in je
potekala cel teden preko elektronske
poste. Vsak tecajnik je po vnaprej dolo-
¢enem vrstnem redu prejel fotografijo

prejsnjega tecajnika in ¢imprej naredil
novo fotografijo kot odgovor prejsnji
ter jo poslal naprej. Ne razumete?
Poglejte si rezultat!

1-ursa 7 - natasa
2-mija 8-jure
3-gregor 9-jakob
4-ivo 10 - branka
5-matej  11-masa

6 - marja



FOTOREPORTAZA

Na enem od srecanj sta nam predava-
telja predstavila program Photoshop, s
katerim lahko posneto fotografijo ob-
delamo do (ne)razpoznavnosti: porav-
namo, poudarimo barve, popravimo
detajle, skrijemo napake, izrezujemo
in dodajamo elemente in $e marsikaj
drugega. Razvila se je zanimiva debata
o korektnosti fotografov oziroma ali
lahko fotografiji sploh verjamemo.

foto Jakob Skantelj

foto Mija Pungarcic¢

Kljub temu, da tecaj $e poteka, smo se
odlogili, da bomo o zaklju¢ku pripra-
vili razstavo, saj so v sklopu domacih
nalog nastale krasne fotografije, ki bi
jih bilo $koda obdrzati le v datoteki
'Fotografski tecaj DDS'".

Tecaj je pozitivno vplival na vse ude-
leZzence, saj smo s pomoc¢jo predava-
teljev ugotovili, da obstajajo razni teh-
ni¢ni pripomocki za lazje upravljanje s

foto Gregor Jeric¢

Umetniske fotografije
udeleZencev tecaja.

foto Ivo Jakovljevi¢

foto Tina Cerk
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fotoaparatom in celo za omogocanje
fotografiranja, ki je po kakovostiin kva-
liteti enakovredno izdelkom neinvali-
dov. Posebej zanimiva je izjava tecajni-
ce, ki je priznala, da odkar je spoznala
osnove fotografije na tem tecaju, vsako
posneto fotografijo popravi, $e preden
jo uporabi.

= Urska Tonejec

foto Natasa Bartol

foto Masa Lah

foto Marja Koren



Prosti pad

Pobudo, da bi v MAZ-u predstavili Marjin padalski podvig, sem sprejela z navduse-
njem. Ze nekaj let sanjam o tem, pa se do zdaj zaradi raznih »c&ejev« in »zakajev«
sama nisem opogumila za tako ekstremno dejanje. Zato je Marjina novica o tem,
da je poskusila in »da je fantasticno« prebudila v meni neustavljivo radovednost,
pomesano z obcudovanjem in Cisto majhnim drobcem nevoscljivosti. Pa prisluhnimo

njeni adrenalinski zgodbi.

Marja se pripravlja na svoj prvi skok s
padalom.

Marja se je za ta podvig dogovorila
z nekdanjim drzavnim in svetovnim
prvakom iz Lesc. V urednistvu smo se
odlo¢ili, da mu ne bomo delali preveli-
ke reklame, saj bi ga lahko nase distro-
ficarke hitro preve¢ okupirale. Njegov
kontakt ji je posredovala prijateljica,
prav tako kot Marja na invalidskem
vozicku. Marsikdo ji je skok odsvetoval,
ko pa se je z inStruktorjem prvi¢ dogo-
vorila za informativni sestanek, jo je
mirno opogumil in kasneje res niimela
nobenih tezav.

Prijateljica, ki je uspesno prestala pre-
izkusnjo pred njo, jo je Se dodatno
opogumljala: »moras iti, ker ti ne bo Zal.
In priprave so se res zacele odvijati s
polno paro. Instruktorja je najprej zani-
malo nekaj podrobnosti, da bi se lazje
pripravil na njun skupni skok. Za nacrt
vremena poskrbijo kar piloti sami, saj
je cas poleta velikokrat odvisen od pri-
mernega vetra.

Kon¢no je nastopil dan, ko je vedela, da
bo izkusila nekaj povsem neznanega in
novega. Skok so ji placali prijatelji, ki so
jo tudi ves cas spodbujali, pa seveda
drazili, ¢e je napisala oporoko. V nacrtu
je bilo, da poletijo z letali¢a v Lescah,
zato si je morala do tja tudi organizirati

prevoz. »Kadar sem razmisljala o tem
prej, me je bilo malo strah, tam pa nimas
casa razmisljat, ker se vse tako uteceno
odvija. Ko sem videla tistega pred mano,
kako skace, me je strah minil. Imela sem
pa to smolo, da je ravno ta pred mano
malo zamujal, zato smo poleteli pozno..«
Po zaslugi kasnejSega vzleta je bila
delezna ¢udovitega son¢nega zahoda.

Marja z instruktorjem v letalu neposredno
pred skokom...

Z letalom se je vozila dobrih 20 minut,
saj so morali doseci za skok primerno
visino. V tistih trenutkih je bila kar ma-
lo zamaknjena od pri¢akovanja. Tudi
mraz jo je obdajal, kajti letalo se vzpne
tako visoko, da temperature padejo
pod niclo.

5

Njen skok so pozorno spremljali prijatelji, ki
so jo tudi ves ¢as opogumljali.

Pri skoku v tandemu je pravzaprav vse
odvisno od instruktorja, ni¢ od tebe
samega, razlozi Marja. Cuti§ samo
veter in mraz. Prosti pad je poseben
obcutek, ker kar si... Po kak3nih 30-45
sekundah se padalo odpre in v zraku je
Cista tiSina. Med skokom imas povsem
prazno glavo, tako nenavadno je, vse
je drugace od tega, kar poznas. Pocasi
zagledas pred sabo pristajalni krog in
instruktor poskrbi za »mehek« prista-
nek, pri ¢emer telesna oviranost ne
predstavlja nobene zadrege.

Marja svojo izkudnjo opisuje z navdu-
Senjem: »sploh ni grozno, ker ti iziemno
izkusen instruktor prej vse razlozZi. A ko
sem prisla dol, se nisem mogla nehati
smejatil«

Nasmejana in srecna Marja s priznanjem.

Odlocena je, da bo adrenalinsko do-
Zivetje ponovila ob prvem toplejsem
vremenu. Do takrat pa njeno sobo krasi
prvo priznanje za v tandemu opravljen
padalski podvig.

= Vesna Veingerl



Podelitev priznanj sportnikom
invalidom leta 2014

Podelitev priznanj najboljSim Sportnikom invalidom preteklega leta je pod okriljem
krovne Zveze za $port invalidov - paraolimpijski komite (Z51S-POK) potekalo v zna-
menju strelcev. NajprestiznejSa priznanja so namrec dobili strelca Francek Gorazd
Tirsek in Veselka Pevec, moska strelska ekipa ter zenska ekipa v odbojki sede.

Vsi srebrni. Foto: Franci Slivsek

Veselka Pevecin F.G. Tirsek sta poleg
zavidljivih individualnih uspehov tudi
kot ¢lana ekipe, v kateri je bil $e Da-
mjan Pavlin, prispevala delez k srebrni
medalji. Slednja je tej zasedbi prinesla
tudi nagrado za 3portnika leta med
moskimi ekipami. V Zenski konkurenci
pa je bila najboljsa ekipa odbojkar-
ska reprezentanca v postavi Lena
Gabrséek, Jasmina Zbil, Suzana

Ocepek, Danica GosSnak, Bogomira
Jakin, Marinka Cencelj, Sasa Kotnik
Hren, Regina Terbuc Roudi in Jana
Ferjan, ki je bila sedma na svetovnem
prvenstvu v odbojki sede v poljskem
Elblagu.

Prireditve so se udeleZili tudi vidni pred-

stavniki slovenskih reprezentativnih inva-
lidskih organizacij. (Foto: Franci Slivsek)

ZSIS-POK je na tradicionalni prire-
ditvi v Ljubljani podelila Se 3tevilna
priznanja za Sportnike, ki so se v
letu 2014 izkazali na mednarodnih
tekmah. Srebrne znake so prejeli ze
zgoraj omenjeni strelci, bronaste pa
atlet Henrik Plank, slepi kegljaci: Ma-
rija Fras, Danica Padeznik, Tomaz
Furlan, Marjan Zalar, Safet Balti¢,
Mitja Osojnik, Jakob Vodusek, Miro
Rus, Saso Kajtna, Igor Zalar, igral-
ci showdowna Peter Zidar, Miha
Susman, Sanja Kos, Tanja Oranig,
gluha keglja¢a Ales Peperko, Tomaz
Klemen ter igralci golbala Dejan
Pirc, Matej Ledinek, Bostjan Vo-
grinci¢, Blaz Koscak, Zlatko Mihaj-
lovic¢ in Borut Visnikar ter njihovi tre-
nerji Polona Sladi¢, Luka Cmok, Silva
Fleischman, Gregor Habjan, Ale$
Peperko in Ivan Vinkler.

Bronaste znake so dobili Se udelezenci
evropskih iger Specialne olimpijade v
Antwerpnu Tine Miiller, Katarina Bu-
li¢, Eva Zavodnik, Sergeja Ostrs, Zan
Tusek, ZanaJustin, Nina Kukovec, Zo-
ran Valenci¢, Matej Kopi¢, Moj-
ca Smon, Franc Pongrac, Simon
Klep, Aleksandra Kovaci¢, Gasper
Bohinc, Gasper Silc, Nik Jerkovi¢, Ti-
na Rous, Branka Sok, Matej Fab-
Cic ter trenerji Irena Modrej Meznar,
Petra Stuhec, Pajazit Cakici, Srecko
Hvalec, Ljubomir Milicevi¢, lvan Hrn-
¢i¢, Irena Marinkovi¢, Zvonka Zajko
Valdhuber, Damjan Kozjek, Silve-
ster Polc, Drago Kukovec, Darinka
Kokol, Irena Knezevi¢, Daniel Fic-
ko in Terezija Zigon.

V letu 2014 se je zgodil klju¢ni premik
pri statusnih pravicah 3portnikov in-
validov, ki se izenacujejo s Sportniki
neinvalidi. »To je eden vecjih premikov
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za S$portnike invalide, po drugi strani
smo v Olimpijskem komiteju-ZdruZenju
Sportnih zvez dosegli mesto v izvrsnem
odboru, prav tako smo v odboru za
vrhunski Sport in Sportu za vse. To so
klju¢ni premiki in zdaj bomo soustvarjali
Sport v Sloveniji. Po tekmovalni plati pa
smo imeli letos predvsem pregledna tek-
movanja, je pa za nas zelo pomembno
leto 2015, kjer se bodo dosegale kvote
za Rio,« pa je leto 2014 ocenil pred-
sednik zveze Damijan Lazar, ki je
poleg dr. Helene Burger, strokovne
direktorice URI Soca ter Andreje Barle
Lakota z ministrstva za izobrazevanje,
znanost in $port nagovoril goste v dvo-
rani Austria Trend Hotela.

Z Zzlato plaketo so se zahvalili JoZetu
Okornu za 40 let sodelovanja v Sportu
invalidov (na fotografiji v sredini). Foto:
Franci Slivsek

Priznanje za perspektivnega mladega
Sportnika je dobil gluhi teniski igra-
lec Marino Kegl, priznanje ob koncu
Sportne kariere pa eden najuspe-
$nejsih slovenskih Sportnikov invali-
dov Samo Petrac. Z zlato plaketo pa
so se zahvalili Se Jozetu Okornu za
40 let sodelovanja v Sportu invalidov,
tako na tekmovalni kot organizacijski
ravni.

= Prirejeno po http://www.zsis.si



Zmaga ali meso?
»Slovaka« dobita vse

Tisto zgodbo o polomljenem invalidskem vozicku fanta, ki je Sel na tekmovanje na
Poljsko z letalom, vas verjetno vecina pozna. »Mali« se je takrat v Poznan vrnil z
avtom in si obljubil, da se bo vse skupaj izplacalo. Z dobro igro, zmago, pokalom,
cemerkoli, kar bo vredno truda in nevSecnosti. Fant je vse to dobil, a si ob tem rekel
Se nekaj: »Po Evropi nikoli vec z jekleno ptico!« In ja, to se je zgodilo meni. In da, za

naslednje potovanje sem izbral prevozno sredstvo avto.

Zame bi bila to ze pred odhodom v Sant
Cugat svojevrstna zmaga. Da bi varno
in s celotno opremo prisel na naslednje
tekmovanje v Spaniji, zato sem se iz
Ljubljane odpravil ze nekaj dni pred pri-
cetkom uradnega dela. Podobno so sto-
rili tudi ostali v slovenski reprezentanci,
kar je pomenilo, da smo v Sant Cugat
prisli cela dobra dva dneva in pol pred
prvo tekmo. Nekateri si boste mislili
hitro, a verjemite, da ravno dovolj, da
smo se odpocili po enodnevni voznji in
privadili na razmere. Spet si boste lahko
rekli »Kak3ne le? Saj je v Evropi« A vse ni
tako ¢rno-belo, kot se zdi. V prvi vrsti je
bila prilagoditev na igralno podlago, ki
je pri bocci iziemno pomembna, potem
so distrofikom tukaj precej ponagajale
ne prevec visoke temperature s precej
vetra, za konec pa smo se morali nekate-
ri navaditi $e na nekaj, ob ¢imer se boste
nekateri le zgrozili. »Ta pa res pretirava,«
boste rekli ¢ez nekaj vrstic, a povem
vam, da brez tega v mojem Zivljenju

Zmagovalno razpoloZeni.

Zastopali smo barve slovenske zastave.

skorajda ne gre. Ne v obdobju, ko igram
in je zelo pomembno, da je pocutje
vrhunsko. Tako sem si Zelel tega, ¢etudi
mi je neki modri moz pred odhodom
svetoval, da naj se temu za en teden raje
odpovem. »Cemu? Mesu? Si normalen?
sem mu dejal brez najmanjse slutnje, da
bo v to smer stremela vsa hotelska hra-
na. Tako da ste lahko prepri¢ani, da sem
bil tisti torek po slavnostni otvoritvi bolj
vznemirjen glede vecerje kot pa prve
tekme naslednji dan.

Kaj Sele glede zmage. O njej niti razmi-
sljal nisem, saj nasprotniki niti Se niso
bili znani. Popolno nasprotje mojega
partnerja v paru Matjaza Bartola, ki je
med uzivanjem lahke in zdrave vecerje
razmisljal le o sredinem dnevu, ko so
naju cakale pomembne tekme. In to
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Ceprav delegiran zreb sploh $e ni dolo¢il
najinih nasprotnikov, a sva kljub temu
vedela, da bova imela v taksni konku-
renci tezko delo, vsaka zmaga pa bi bila
velika kot Triglav. Nenazadnje sva bila
novinca, »avtsajderja«, bocciarski San
Marino in morda 3e kaj. Morda je bilo za
organizatorje celo tako ¢udno, da ima
dezelica na son¢ni strani Alp dva tekmo-
valca v najmoc¢nejsi kategoriji, da so ju
pri klasifikaciji po predvidevanju uvrstili
pod Slovasko, ki je vse mocnejsa nacija v
tem paraolimpijskem $portu. Kljub vse-
mu pa se niti po Zrebu, ki nama je do-
delil ravno Slovasko, Cetrti par sveta iz
Madzarske in Se ene sosede iz Hrvaske,
nisva vnaprej predala. Blizje kot je bil
vsak dvoboj, vse bolj je disala zmaga.
Po porazu s severovzhodnimi sosedi in



napeti tekmi s Slovaki, ki jo je odlocil
zadnji izjemen met aktualnega evrop-
skega prvak Andrejcika, je zmaga disala
Ze priblizno tako kot puraniji zrezek na
mojem krozniku dan pred odhodom v
Spanijo. Vsi smo ¢utili, da je blizu in na-
sprotnika s Hrvaske sta bila prava ovira
za to, da sva prvo mednarodno zmago
tudi okusila. In bila je so¢na. Se kako na-
ju je nasitila in nama dala energijo za na-
prej. Bartolu celo toliko, da je Se med po-
samezniki dosegel ¢etrtfinale in odli¢no
osmo mesto. Ostalo pa sva prihranila za
spodbujanje druge polovice reprezen-
tance, saj sta v svoji kategoriji nastopala

tudi Natalie Finkst in Fabio Rizzi. Njima
preboj sicer ni uspel, a sta si eno zmago
vseeno privoscila. ZasluZzeno, ker sta se
borila in mo¢no prispevala k ekipnemu
duhu.Taje bil ves ¢as izjemen, za kar gre
pohvala celi ekipi. Tako smo se lahko
uspesno vrnili domov z dobrimi obcutki
glede prihodnosti.

P.s. Midva sva si zadnji dan privoscila
kebab. In teknil nama je. Zelo. Kot hmelji
napitek ob njem. Nekje v ozadju lokala
pa sva spet zavohala zmago. Naslednjo.
In kmalu.

= Jakob Skantelj

e = A
Matjaz Bartol v pricakovanju nove zmage.

Plesalke in plesalci

uspesni

Slovenske plesalke in plesalci so navdu-
Sili na Nizozemskem, kjer je v nedeljo,
5.4.2015, par Janez Ucakar&Alenka
Plemelj (zacetniki kombi razred 2) za-
sedel 7. mesto, Nastija Fijioli¢ & Sara
Stirn sta bili 4., med zac¢etniki duo pa
Nastija Fijoli¢c in Ana Razborsek 3.
Med amaterji class 1 standard sta se
Vesna Rom in Ines Golobic¢ zavih-
teli na 3. mesto, pri amaterjih class 2
latinski sta bili Petra Skofic in Ana
Razborsek 2., v kategoriji world cup
class 2 latinski pa Klemen Pirman in
Barbara Samperl cetrta.

Plesalci so blesteli Zze prvi dan. Med
zacetniki kombi 2 sta Janez Ucakar
in Alenka Plemelj zasedla 8. mesto,
Nastija Fijoli¢ in Sara Stirn sta bili Se-
sti. Med zacetniki duo je bil par Nastija
Fijolic&Ana Razborsek 6., med ama-
terji razred 1 latinski plesi sta Vesna
Rom in Ines Golubi¢ zasedli 2. mesto,
prav tako druga sta bila Petra Skofic
in Ana Razborsek v amaterji razred 2

Skupinska fotografija uspesnih plesalcev (Foto: Mojca Kolman)

klasi¢ni plesi. V konkurenci world cup
standardni pa sta Barbara Samperl in
Klemen Pirman zmagala.

Med dekleti, ki so se udelezile tekmo-
vanja na Nizozemskem so tudi ¢lanice
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Drustva distrofikov Slovenije, katerim v
urednistvu prav posebej cestitamo za
$portne uspehe na tujih tleh.

= Prirejeno po ZIFS



Posamicno drzavno
prvenstvo distrofikov v sahu

Prvenstvo je potekalo, kot Zze vsa zadnja leta, v Domu dva topola v Izoli, v ¢asu od

10. do 12. aprila.

Na Startu se je zbralo 17 udelezencev
in 6 udelezenk. Igralo se je v lo¢enih
konkurencah za moske in Zenske, vsak
je imel na razpolago 30 minut za celo
partijo. PrizoriS¢e prvenstva je, tako kot
vsa zadnja leta, okrasila ¢lanica Katarina
Urh. V odsotnosti dveh izmed favoritov
v moski konkurenci (V. Hohnec in M.
Separovi¢), so glavni favoriti po rejtin-
Skih tockah bili Nejc Zupan, Gregor
Zargaj, Marjan Klemen¢i¢ in Andrej
KozZelj. Potrebno pa je bilo upostevati
tudi Nika Cizka in Bartola Matjaza, ki
sta favorite Ze nekajkrat presenetila.
Nastopili so tudi trije novinci: Eldar
Omerci¢ (v mlajSih letih pogosto na-
stopal na razli¢nih tekmovanijih), Franci
Spendal in Andrej Kogovsek (prakti¢no
popoln novinec, saha se je naucil pred
kratkim). V Zenski konkurenci so nasto-
pile vse najboljse, vseeno smo pogresali
nekoliko Stevil¢nejSo udelezbo. Obe
prvenstvi sta potekali brez problemov,
tako, da kot glavni sodnik nisem imel
tezkega dela. Tudi vreme nam je ves cas
bivanja v domu bilo zelo naklonjeno.
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Prizorisce prvenstva je, tako kot vsa zadnja
leta, okrasila ¢lanica Katarina Urh. Na
fotografiji lahko preberete njeno avtorsko
pesem o Sahu.

Moski so igrali po $vicarskem sistemu.
Nekaj tezav soigralciimeli zaradi novih,
ostrejsih pravil igre-partijo si izgubil Zze
po eni nepravilni potezi. V prvem kolu
ni bilo presenecen;: rejtinski favoriti so
igrali proti drugi polovici in zmagali v
vseh dvobojih. V drugem kolu so se
med sabo srecali zmagovalci iz prvega
tako kot tudi porazenci. Favoriti niso
imeli ve¢jih teZzav, dvema (Alesu Rusu
in Aledu Zuc¢ku) pa je zmanjkalo ¢asa
v solidnih pozicijah. V tretjem kolu
so se med sabo srecali favoriti. Kozelj
je proti Zupanu izgubil zaradi nepra-
vilne poteze, Klementi¢ pa je po tezki
borbi stopnjeval pozicijsko prednost
in ugnal Zargaja. V &etrtem kolu
sta Zupan in Klemen¢i¢ po daljsem
boju brez dam razdelila to¢ko, Cizek
pa je nekoliko slabso pozicijo proti
Zargaju uspel poenostaviti, vendar v
trdnjavski koncnici ni znal remizirati.
Mesec je sicer po dokaj izenaceni igri
nekoliko presenetljivo ugnal Kozelja,
ko ga je uspel vezati po osnovni vrsti
in se pridruzil vodilnim. Zmagal pa je
tudi Bartol proti Rusu. Novinci se Se
vedno niso znasli in so zasedali dno
razpredelnice. V petem kolu je Mesec
proti Klemencicu Ze po otvoritvi zasel
v tezave in ostal brez dame, vendar
se je $e kar nekaj ¢asa upiral. Zargaj je
proti Zupanu kmalu v otvoritvi zapravil
prednost zacetne poteze in krajsi Cas
bil v slabsi poziciji, kar pa nasprotnik
ni izkoristil. Zargaj je spet pridobil ma-
lenkostno prednost, vendar se je obo-
tavljal in je Zupan priel do nevarnega
napada na njegovega kralja. Kar nekaj
Casa je imel dobljeno pozicijo, a ni na-
el pravega nadaljevanja in v ¢asovni
stiski izgubil. KozZelj in Bartol sta dolgo
vodila dokaj izenacen boj, potem pa
je Kozelj ustvaril pritisk po c-liniji in po
poenostavitvah ostal s ¢isto figuro veg,
vendar porabil ves cas in izgubil. Kogej

se je Cizku krajsi ¢as uspe$no upiral, a
po vedji napaki se je vdal. Rus je proti
Zucku imel pobudo, ki jo je pretopil v
prednost kvalitete, a je pri tem porabil
prevec casa in zato izgubil. Novinec
Omercic je ugnal veterana Zvera.

Marjan Klemenci¢, v skupnem sestevku
tock zmagovalec v moski ekipi, med igro.

V Sestem kolu sta se favorita
Klemen¢i¢ in Zargaj znasla na hudi
preizkusnji. Bartol je proti Klemencicu
ustvaril nadmocno pozicijo, ki pa jo
zaradi nepravilnih poenostavitev ni
kronal z uspeSnim zakljuckom. Sicer
bi lahko zmagal na ¢as, a je sam bil po
nepotrebnem brzoplet, zavrnil remi in
izgubil. Novinec Omer¢i¢ je takoj od
zatetka po Zargajevi napaki osvojil
vaznega sredis¢nega kmeta in silovito
pritisnil v sredi$¢u. Zargaj je ostal brez
rokade, a se je krcevito, vendar neu-
spesno branil. Zupan je z belimi proti
Zu¢ku izkoristil medlo nasprotnikovo
igro v otvoritvi in mu z damo vdrl na
kraljevi strani, osvojil material ter pred-
nost realiziral. Cizek je proti Mescu
dobro manevriral na damini strani in
ostal s skaka¢em vec. Neprevidno pa
je v enem trenutku nasprotniku dal
dobre moznosti na resitev, ki jih pa
ta ni izkoristil. V sedmem, predza-
dnjem, kolu so rejtinski favoriti igrali



proti zasledovalcem. Bartol se je z be-
limi figurami proti Zupanu pregresil
o nacelu igre v otvoritvi in si zaprl
belopoljca, Zupan je osvajil figuro in
realiziral materialno prednost. Cizek je
proti Klemenci¢u zacel nekoliko tve-
gano, a je uspel izsiliti menjavo dam in
obdrzal ravnovesje. Omer¢ic je iz otvo-
ritve proti Stegnetu prisel z izdatnim
materialnim primanjkljajem, a je s sa-
mozavestno igro preslepil nasprotnika
in celo zmagal. Zu¢ko je s &rnimi proti
Zargaju poskusal s »bunkerjeme, kar
pa se ni obneslo. Kozelj se je v partiji
proti Kogeju kon¢no pobral in zmagal
brez vedjih tezav. Tudi Rus se je znebil
¢asovnih stisk in dokaj hitro opravi z
Mescem.

Napeti trenutki v moski kategoriji. Na foto-
grafiji (desno v ospredju) Niko Cizek proti
nasprotniku.

Tudi zadnje, osmo kolo je bilo zani-
mivo, ker glede uvrstitev $e marsikaj
ni bilo jasnega. Cizek se je s érnimi
proti Zupanu dobro odprl in vzdrzeval
ravnovesje do miroljubnega zakljucka.
Kozelj in Zargaj sta se normalno odprla
in uspesno manevrirala. Kozelj je nekje
sicer izgubil kmeta, a je to nadomestil z
aktivno igro figur. Na prehodu v kon¢-
nico pa je izgubil trdnjavo in s tem par-
tijo. Novinec Omercic je brez strahu za-
Cel proti Klemencicu, vendar nekoliko
prevec odprl svojega kralja, kar je beli
z damo in lovskim parom ucinkovito
izkoristil in si zagotovil naslov prvaka.
Bartol je z aktivno igro ugnal Stegneta,
indisponiranega po nesre¢nem porazu
v prejsnjem kolu. Konéni vrstni red z
upostevanjem dodatnih kriterijev: 1.
Klementi¢ 7 tock, 2. Zargaj 6, 3. Zupan
6, 4. Bartol 5, 5. Cizek 5, 6. Omerdic¢ 5,
7.Rus 4,5, 8. - 13. Kozelj, Mesec, Zu¢ko,
Kogej, Spendal in Zver po 4, 14. Stegne
3,5, 15. Kogovsek 3, 16. Blazi¢ 2 in 17.
Mlinar 1 tocka.

Lidija Roskar proti nasprotnici.

Na Zenskem turnirju so se bili brez-
kompromisni boji - na celotnem tek-
movanju ni bilo niti ene neodloc¢ene
igre. Glede na rejtinske tocke so bile
kar stiri favoritkinje: Helena Urh, Lidija
Roskar, Tatjana Strm¢cnik in Mojca
Susec. Spodnji dom sta predstavljali
Monika Rajsp in Branka Boti¢. V prvem
kolu favorizirani Susc¢eva in Roskarjeva
nista imeli vecjih teZzav proti RajSpovi
oz. Boticevi. Zanimiv je bil boj med
veteranko Urhovo in Strm¢nikovo.
Tehtnica se je nagibala enkrat k eni,
nato spet k drugi. Proti koncu sta se
nasprotnici nekajkrat obdarovali s

spregledi, kon¢no pa je Urhova le izko-
ristila priloznost. V drugem kolu je bil
na sporedu le en derbi: Strmcnikova se
je zbrala in namucila Sus¢evo, tako, da
je ta zasla v ¢asovno stisko in zgubila.
V tretjem kolu je v derbiju Susceva
ugnala Roskarjevo. V €etrtem kolu sta

bila na sporedu dva derbija: Roskarjeva
je premagala Strm¢nikovo, Susceva pa
Urhovo, $e vedno nekoliko indisponira-
no po, tik pred prvenstvom, prelezani
bolezni. V petem, zadnjem kolu je
spet na sporedu bil le en derbi, ki pa
je odlocal o delitvi prvega mesta. V
njem je Roskarjeva ugnala Urhovo in
si zagotovila delitev prvega mesta, po
dodatnem kriteriju je na koncu bila
druga., Urhova pa cetrta, V preostalih
dveh srecanjih favorizirani Susceva in
Strmcnikova nista imeli vegjih tezav.

Kon¢ni vrstni red na zenskem prven-
stvu ob upostevanju dodatnih krite-
rijev: 1. SuS¢eva 4 tocke, 2. Roskarjeva
4, 3. Strménikova 3, 4. Urhova 3, 5.
RajSpova 1 in 6. Boti¢eva brez tock.

= Besedilo pripravil:
Marjan Butala,
glavni sodnik obeh prvenstev.

1
,
|

| ]

Zmagovalna ekipa (od leve proti desni): Nejc Zupan, Marjan Klemenci¢, Grega Zargaj,
avtor prispevka in sodnik Marjan Butala, Lidija Roskar, Mojca Susec in Tatjiana Strmcnik.
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1Z ZIVLJENJA

Koledar navdusil
mariborske svetnike

Mestna cetrt Maribor Pobrezje se z ve¢
kot 13.000 stalnimi prebivalci uvrsca
v najvecjo mestno cetrt v Mariboru in
njen ¢lan je tudi distrofik JoZze Raduha.
Na decembrski seji sveta je predse-
dniku sveta g. Volavsku izrocil novi
drustveni koledar. Predstavil se mu je
kot ¢lan Drustva distrofikov Slovenije,
kiima prostore svoje mariborske enote
na Zdravkovi ulici. Poudaril je, da je no-
voletni koledar eden izmed produktov
tiskarne Birografika BORI d.o.o., sicer
invalidskega podjetja, ustanovljenega
na pobudo distrofikov, organiziranih

"

v sklopu drustva. Tudi slike zanj so
prispevali kolegi distrofiki iz drustvene
likovne sekcije. Koledar je bil sprejet z
aplavzom in prav vsi so si ga resni¢no
pozorno ogledali; romal je od roke do
roke in receno je bilo, da ga bodo obe-
sili na steno v pisarni tajnistva sveta, ki
Steje sedemnajst ¢lanov.

»lzrazena je bila Zelja, da vsem ustvar-
jalcem slik in vsem ustvarjalcem kole-
darja posredujem najboljse zelje za
novo leto in za trdnost v vztrajanju v
ustvarjalnem Zivljenju,« nam je o tem

14 15 14
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DRUST!
DIEYHQFIK‘Q'S
BI.CIVENIJE

Letosnji koledar Drustva distrofikov Slovenije.
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dogodku povedal g. Raduha. Za dobre
Zelje se jim je zahvalil in obljubil, da jih
prenese, enako pa je zazelel tudi vsem
svetnikom.

Omenjeni dogodek nedvomno pred-
stavlja napreden korak v dojemanju
invalidske stvarnosti. S pristnim in
spontanim dialogom lahko namrec¢ in-
validi sami veliko doprinese(m/j)o k iz-
boljsanju druzbenih razmerij, medtem
ko je do sedaj v odnosu do invalidov
prevladovala predvsem humanitarna
retorika.
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Vabljeni na razstavo slik

Likovnha skupina
Drustva distrofikov Slovenije

vabi na otvoritev likovne razstave
"Priblizevanja"“,
ki bo v sredo, 3. junija 2015, ob 19.00 uri,

v prostorih Krajevne knjiznice Videm.
(Jaklicev dom, Videm 34, Videm-Dobrepolje)

Razstava bo na ogled do konca junija.

Do sredine maja je ta razstava na ogled v hotelu Delfin v Izoli

Odzvali smo se na povabilo Stojana
Rutarja, ki sodeluje s Hotelom Delfin v
Izoli, da pokazemo kaj znamo in zmo-
remo. Predstavili smo se z deli iz ciklusa
PRIBLIZEVANJA, ki smo jih izbrali za
izdajo koledarja 2015. Razstavi smo do-
dali likovna dela s sorodnimi tematika-
mi ¢lanov, ki se udelezujejo srecevanj
Likovna snovanja in javnosti predstavili
skupaj 32 likovnih del. Opremili smo jo
z uvodnim panojem, kjer smo predsta-
vili »Priblizevanja«, avtorje in drustvo
Distrofikov, ki podpira nasa prizadeva-
nja za kvalitetno Zivljenje.

Hotelski prostor je z razstavo dobil
svezino v kateri je izstopala sinjina
likovnih del, se vrezala v njegovo
kamnito notranjost in s tem naredila
vec kot lahko naredi izhodis¢ni kriterij
pojasnjevanja. V vseh delih gre za ne-
kaksno notranjo turbolenco, notranji

vzgib, Custvovanje, razpolozenje, ki ga
avtor predstavlja. Realnost upodoblje-
nih motivov ni v posebnosti perfekcije,
ampak v intenzivnosti Custvenega
pristopa v sliko, ki prav zato prejme da-
nost, prezenco, brez vsakrdne potrebe
po doloceni distanci. Barvite meglice,
pastelne barve in perspektiva, zivah-
nost motivov iz narave so v vseh obra-
zih razprli svoja krila in se razprsili med
obiskovalce verodostojno, s sledjo...
polnili njihov spomin.

Likovna dela Beti Lunder, Matjaza in
Natase Bartol, Darinke Groznik, Jozeta
Kovacica, Urske Grahek, Vere Brnadic,
FaniTrunkelj, Marjete Tekavecin Terezije
Kostric vabijo, da se jim priblizate tudi vi.

Njihovo umetnisko ustvarjanje ni
njihova primarna dejavnost, temvec
se z njo sreCujejo v prostem casu.
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Dobivamo se ob torkih od 15 do 17 ure.
Dve son¢ni uri, ki nas napolnijo in dr-
Zijo radostne do naslednjega srecanja.
Ustvarjamo spros¢eno, za boljse pocu-
tje. Za izraznost nase danostiin radosti.
Emocionalna izkusnja je tista, ki utripa
v teh podobah in nam odpira vrata v
njihov dom. Z zakoni likovne skladnje,
proporci, perspektivo in drugimi likov-
nimi zakonitostmi se srecujemo véasih
lazje, vcasih teZje, vendar ovire navse-
zadnje premagamo skupaj, kar boste
lahko opazili na likovnih delih v priho-
dnje in na razstavah, ki so v pripravah.

Podarite si ¢as in se nam priblizajte,
bodisi na torkovih srecanjih ali pa na
nasih dogodkih.

Vredni smo vase radovednosti.

= Sadka Strnad
mentorica Likovnih snovanj
Drustva distrofikov Slovenije

Vodnik po pravicah otrok
s posebnimi potrebami

V zacetku leta je iz3el Vodnik po pra-
vicah otrok s posebnimi potrebami, ki
vsebuje posodobljene razlage zakon-
skih dolo¢b in nasvete glede postop-
kov za uveljavitev pravic, v knjigi pa
so zbrane tudi podrobne informacije
o organih in ustanovah, ki skrbijo za
otroke s posebnimi potrebami. Vodnik
predstavlja najpomembnejsa podro-
¢ja zivljenja, na katerih imajo otroci s
posebnimi potrebami in njihovi starsi
dolocene pravice oziroma dolznosti.
Avtorica knjige je dr. Jasna Murgel.
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Vodnik po pravicah
otrok s posebnimi
potrebami
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