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UVODNIK

Premalo prijazno druzbeno okolje do invalidov

Razvojna strategija invalidskega varstva, ki sta jo v zaCetku devetdesetih let sprejela
slovenska vlada in parlament, v svoji koncepciji postavlja subjektiviteto invalida na prvo
mesto. Vse ostalo v tej strategiji je podrejeno temu temeljnemu izhodiscu.

Prijazen odnos do invalidov se v samostojni Sloveniji enako kaZe tudi v sistemski zakonodaji
in posameznih zakonskih resitvah, ki urejajo pravice invalidov ter statusni in ekonomski
poloZaj njihovih invalidskih organizacij. Ustanovitev Fundacije za financiranje invalidskih in
humanitarnih organizacij prav tako izraZza human odnos na3e druzbe do invalidov, kajti fundacija
zagotavlja dolgorocno in stabilno financiranje, ne samo izvirnih socialnih programov, ampak
tudi vseh druStvenih aktivnosti s prostori in opremo, kar omogoca invalidom avtonomno
delovanje na podrodju civilne druZzbe. Skratka, €e bi bila danes Slovenija Sestnajsta drZzava v
Evropski uniji, po kriterijih invalidskega varstva ne bi bila na zadnjem mestu, temve¢ lahko
upraviceno trdim, da bi bila med osmimi ali celo prvimi Sestimi drzavami.

Med slovenskimi invalidi ne prevladuje nezadovoljstvo ali nihilistino razpoloZenje in to Se
posebej velja za distrofike. Povsem nenaravna, da ne reCem cudna, pa je iz tega ali onega
razloga Siroka odmevnost, ki jo doZivlja majhna skupinica sovraZzno razpoloZenih invalidov,
ki ni nikoli z ni€emer zadovoljna. Ti isti invalidni drZavljani se pojavljajo v ve¢ organizacijskih
oblikah in s tem umetno zamegljujejo svojo malostevilcnost.

Nima smisla zatiskati oCi pred dejstvom, da gre pri teh pojavih za neeti¢no politicno obracunavanje
z invalidi, kar je v kulturnem prostoru Evrope oziroma oZje Evropske unije kratko malo nesprejemljivo.
V ozadju je prikrita teZnja odvzeti invalidom javni loterijski denar in ga prenesti v integralni
drzavni proracun ter ga nato prek projektov podeljevati v kar se da zmanjSanem obsegu.

V Sloveniji je tako visok nivo kulture, da si nih€e iz dnevne politike ne more privo3¢iti
direktnega delovanja v opisani smeri. Zaradi tega se nekaj takSnih politikov z nizko razvito
socialno etiko in s politi¢nimi nazori financnih japijev skriva za redkimi invalidi, za katere je
znacilno, da niso bili uspedni v svojem naravnem okolju nacionalnih invalidskih organizacij.
Bistvo manipulacije je v tem, da so vzpodbujani k nerealisticnim socialnim ambicijam in
nekriti€no favorizirani v sredstvih mnoZi¢nega obvescanja, medtem ko nacionalne invalidske
organizacije posku3ajo odriniti na druZbeni rob, podvreci prikritim oblikam cenzure in z
zamegljevanjem druzbene identitete doseci vsebinsko dezorganiziranost. Promocija opisanega
polititnega odnosa je nesporno nepremislieno ponovno imenovanje Luja Sproharja za direktorja
Urada vlade RS za invalide.

In ucinki v javhem mnenju? Zadnja leta se veliko sliSi in bere o kulturi hendikepa, ki jo
nihce ne razume, odgovori na vulgarizirane, lazne kritike pa se tolmacijo za kreganje invalidov!
0 kvaliteti Zivljenja slovenskih invalidov in realisticnemu reSevanju njihove problematike pa
le poredkoma. Na drugi strani gre invalidsko Zitje in bitje seveda svojo pot naprej, kajti
doslej Se ni bil iztrgan loterijski denar iz rok slovenskih invalidov.

In reSitev? Zelo hitra: ¢e bo Ministrstvo za delo, druZino in socialne zadeve izvajalo
konsistentno drZzavno invalidsko politiko, za katero ima vse potrebne dispozicije, ¢e bo
DrZzavni zbor imenoval samostojno Komisijo za vprasanja invalidov, ki bo nadaljevala svojo
dosedanjo integrativno druZbeno vlogo v korist invalidom, ¢e bo novi varuh clovekovih
pravic izrabil svoj objektivni druZbeni vpliv in ¢e bo na mesto direktorja Urada vlade RS za
invalide imenovan strokovni in eticni ¢lovek. Navedeni ce-ji seveda nimajo medsebojne
akumulativne pogojenosti!

Drustvo distrofikov Slovenije bo v vsakem primeru, bodisi v prijaznem bodisi v neprijaznem
druZbenem okolju, nadaljevalo oblikovati interese na podlagi razumnih potreb distrofikov in

jih udejanjati v slovenski druzbi.
vﬁ
o

Boris Sustarsic,
predsednik DruStva distrofikov Slovenije
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z DRuSTVOM

PROF. DR. ZUPAN -
DISTROFIKOV SLOVENI]E SODELUJETE KOT
STROKOVNI SODELAVEC ZE MNOGO LET. KAKO
STE SE ZNASLI V TEH KROGIH?

Z druStvom sem se prvi€ srecal Ze v
sedemdesetih letih, ko sem zaradi svoje
bolezni predvsem iskal informacije.
Takrat sem se srecal z Borisom Sustar-
Sicem in nekaterimi drugimi distrofiki,
ki smo skupaj postali prvi ¢lani druStva.
Kasneje se je to sodelovanje razsirilo
na strokovno plat, posebno potem, ko
sem koncal Studij medicine in se usmeril
na podrocje misicnih in Zivéno-misicnih
obolenj. Od decembra 1995 sem tudi
predsednik Strokovnega sveta DruStva
distrofikov Slovenije.

V MLADOSTI SO NASE iEL]E GLEDE POKLICA
RAZLICNE. STE BILI VEDNO PREPRIEANI, DA
BOSTE ZDRAVNIK?

Po koncani gimnaziji sem se najprej
vpisal na Fakulteto za naravoslovje in
tehnologijo, smer tehni¢na fizika. A sem
si Ze po enem letu premislil in se prepi-
sal na medicino. Mislim, da so k odloCitvi
za Studij medicine nekoliko vplivale tudi
vse vecje tezave glede gibanja, saj me
je to podrocje zacelo vedno bolj zanimati
in sem hotel vedeti za vzroke distrofije
in dogajanja v mojih miSicah.

! BITI

| AKTIVEN

INTERVJU S PROF. DR. TONETOM ZUPANOM

[zoLl.

PROGRESIVNO MISICNO DISTROFIJO IMATE
ZE oD OTROSTVA. KLJUB TEMU STE BILI
ODLICEN DIJAK IN ZATEM STUDENT. KAKO STE
PREZIVLJALI OBDOBJE SOLANJA?

Dejansko so se prvi resnejSi znaki
miSicne oslabelosti zaceli kazati v srednji
Soli. Takrat sem obiskoval Gimnazijo v
Kranju; v Kranj in nazaj domov sem se
vozil z avtobusom. Vendar je vstopanje
na avtobus postajalo vse bolj nepremo-
stljiva ovira, posebno pozimi in ob
slabem vremenu. V drugi polovici Cetrte-
ga letnika pa vstopanja na avtobus nisem
ve€ zmogel in do konca leta sem zadevo
uredil tako, da sem se v Solo vozil s
kolesom. Tudi voznja s kolesom mi je Ze
predstavljala precejSen problem; Ceprav
je bila razdalja 13 km v eno smer sem
nekako zmogel, saj sem se zavedal, da
na ta nacin vzdrzujem kondicijo. Kondicijo
sem vzdrZeval tudi na druge nacine. Kljub
temu, da sem bil oproScen telovadbe,
sem po dogovoru z uciteljem telovadbe
pri urah telesne vzgoje telovadil kolikor
sem zmogel in ne samo to. V tretjem in
Cetrtem letniku sem zjutraj hodil v Solo
eno uro pred ostalimi soSolci in v Solski
telovadnici sam telovadil.

Kasneje sem naredil vozniski izpit in
sem se potem vsa leta Studija od doma
v Ljubljano in nazaj vozil z avtom.
Vendar voZnja, eprav 50 km v eno smer,
sploh ni bila problem, zelo velik prob-

MED OBMORSKO OBNOVITVENO REHABILITACI)O
GA REDNO SRECUJEMO V DOMU DVA TOPOLA V
SPREJELI SMO GA ZA "SVOJEGA"
DOKTORJA, SA] IMA OGROMNO ZNANJA 1Z MEDI-
CINE IN JE TUDI SAM INVALID. PRAVI, DA MU TO
OMOGOCA BOLJSI VPOGLED V PODROCJE, S
KATERIM SE POKLICNO UKVARJA.

lem pa je bilo obiskovanje predavanj in
vaj, saj so bila predavanja in vaje po
razlicnih inStitutih in klinikah, od katerih
je bila vecina predavalnic popolnoma
neprilagojenih, z obilo arhitektonskih
ovir. Poleg tega je bilo med posame-
znimi predavanji zelo malo ¢asa in je
bilo v tem kratkem €asu potrebno pre-
magati doloceno razdaljo v najrazli-
¢nejSem vremenu. Zato je ponavadi
zgledalo tako, da sem med predavaniji
pocival, da bi potem zmogel napore
vedno novih selitev. Vendar sem kljub
tem Stevilnim oviram in vcasih Ze kar
ob pravem mucenju s hojo od ustanove
do ustanove in po stopnicah, koncal vse
Studijske obveznosti v rednem roku kot
eden najboljsih Studentov v letniku.

TuDI VAS URADNI NAZIV, KI GA VIDIMO
NA I1ZVIDIH GOVORI O TEM, DA STE BILI TUDI
PO KONCANI FAKULTETI ZELO USPESNI, SA)
IMATE ZE NAZIV UNIVERZITETNEGA PROFESOR-
JA. NAM LAHKO RAZLOZITE KA) POMENI PROF.
DR. PRED IMENOM IN DR.MED. ZA IMENOM. IN
ALl NISTE ZA UNIVERZITETNEGA PROFESORJA
SE ZELO MLADI, SA] SI POD TEM NAZIVOM
PONAVADI PREDSTAVLJAMO STARE SPO§TL]IVE
GOSPODE?

Dr. med. za imenom pomeni, da je
tista oseba doktor medicine, da je torej
koncala medicinsko fakulteto, ali z
drugimi besedami, da je sploSni zdrav-



nik. Dr. ali (dr.sci.) pred imenom pomeni,
da ima tista oseba doktorat znanosti.
Doktorat znanosti je tudi predpogoj za
nadaljne akademske oziroma uciteljske
nazive, ki pa si sledijo po vrsti od
asistenta preko docenta do profesorja.
Prof. dr. pred imenom torej pomeni
univerzitetni profesor. Obstajajo posebni
kriteriji, na osnovi katerih je moZno
pridobiti najprej naziv asistenta, po petih
letih je moZno napredovanje v docenta
in spet po petih letih najprej v naziv
izrednega in zatem Se rednega profe-
sorja. Kriteriji so precej zahtevni in zaje-
majo razlicna podroc¢ja delovanja:
strokovno, znanstveno - raziskovalno in
pedagosko. Zbrati je potrebno doloeno
Stevilo tock iz vsakega od navedenih
podrocij, tocke pa se v glavnem prido-
bijo na osnovi objavljenih ¢lankov v tujih
revijah. Glede tega ali sem mlad ali star
za profesorja pa bi komentiral, da je
starost zelo relativna stvar, kolikor pa
vem, sem med soSolci v letniku prvi
priSel do tega naziva.

Po KONCANI FAKULTETI STE NEKA) CASA
DELALI KOT ZDRAVNIK SPLOSNE MEDICINE...

Takrat je veljal zakon, ki je po konca-
nem Studiju na Medicinski fakulteti
dolocal obvezno dvoletno opravljanje
sploSne prakse. To obveznost sem oprav-
lial v Zdravstvenem domu TrZi€. Vendar
mi to ni predstavljalo nobene obveznosti
ali prisile; delo sem opravljal zelo rad in
na splosSno imam zelo lepe spomine na
tisto obdobje, ko sem delal kot splosni
zdravnik. Ceprav kot splo3ni zdravnik, pa
sem Ze takrat vecino ¢asa delal v otro3ki
in Solski ambulanti. Na tisto obdobje me
vezejo Stevilni spomini, lepi pa tudi manj
prijetni, predvsem v zvezi s teZzavami ali
neprijetnostmi, ki so se pojavljale zaradi
vse ve(je fizitne prizadetosti zaradi
distrofije. Spomnim se, da sem Ze tretji
dan sluzbe staknil prehlad, dobil sem
visoko vrocino preko 39 °C, vendar si
nisem upal na bolniSko. Bal sem se, da
si bo vodstvo mislilo, ce$ saj ta invalid
bo kar naprej na bolniski. Prav tako si
nisem upal na bolnisko tudi, ko sem
zlomil prst na roki in sem ves cas delal.
Seveda pa je bilo od vsega najhuje, ves
Cas (vsak dan posebej), boriti se s stopni-
cami v zdravstvenem domu. Vendar sem
se s teZavami uspesSno spopadal in iz
tistih dni mi je ostala ljubezen do pedia-
trije, ki sem jo kasneje tudi specializiral.
Se med specializacijo sem enkrat do
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dvakrat na teden delal v otroski ambulan-
ti v Trzi¢u. Po koncani specializaciji se v
TrZi€ enostavno nisem mogel vrniti, ker
sem postal popolnoma vezan na invalid-
ski vozicek, kot sem Ze omenil, pa je bilo
tam veliko stopnic in nobenega dvigala.

V VASI NADALJNJI KARIERI SE TOREJ NISTE
VEC POSVECALI OTROKOM?

Seveda sem se in se Se vedno, morda
vse bolj. Specializacija iz pediatrije mi
je, poleg osebnih izkuSenj, dala podro-
ben vpogled v precej Zalostno stanje, ki
je bilo takrat na podrocju Zivéno-miSicnih
obolenj. To so po medicinski definiciji
kroni¢ne, degenerativne in progresivne
bolezni. Zaenkrat so Se neozdravljive,
tako trajajo vse otrokovo Zivljenje in
neizogibno spremenijo Zivljenje otroku
in njegovi druZini. Postavljena diagnoza
je samo prvi korak na dolgi, tezZki in
nepoznani poti. Zal se je takrat in se
v€asih Se danes dogaja, da se otroka
diagnosticira, pove starSem, da gre za
neozdravljivo bolezen in se druZino s
takim otrokom prepusti samo sebi. Nihce
si ne vzame casa, da bi se s starsi
pogovoril, jim stvari preprosto in podro-
bno razloZil in jim pregnal Stevilne straho-
ve in negotovosti, ki se jim v tem ¢asu
pojavljajo. Ker omenjene bolezni obi¢ajno
prizadenejo vec organskih sistemov, ali
pa gre za sekundarne posledice osnovne
bolezni na drugih sistemih, prizadetega
otroka pregledujejo Se ostali odgovarja-
joCi specialisti. Tako otrok in starsi hodijo
od enega do drugega specialista, z otro-
kom pa se ni¢ konkretnega ne dogaja,
nima nobenih zdravil, niti kakSne organi-
zirane ostale terapije in tako postaja vse
bolj nemiren in nezaupljiv, starSi pa vse
bolj nemocni in zbegani. Sami se ne
znajdejo, bolezni seveda ne poznajo in
nemocni tavajo od enega do drugega in
najveckrat najdejo edino upanje v najrazli-
¢nejsSih alternativnih zdravilcih, ki pa jim
v glavnem le poberejo denar.

Da bi se izognili zgoraj opisani praksi
pri obravnavi teh otrok smo na pobudo
Drustva miSi¢no obolelih Slovenije leta 1993
na Institutu za rehabilitacijo ustanovili
"Sluzbo za rehabilitacijo Zivéno - miSicno
obolelih". Kot primarno nalogo smo si
zadali prepreciti dotedanjo, zgoraj opisano
prakso glede usode ljudi z omenjenimi
kroni¢nimi degenerativnimi oboleniji.
Odlocili smo se, da bomo obolelega otro-
ka in starSe poskuSali nauciti Ziveti polno
Zivljenje kljub napredujoci invalidnosti.

NAM LAHKO OPISETE KAKO POTEKA TAKSNO
STROKOVNO VODEN]E?

To je zahtevna in dolgotrajna naloga.
Prvi korak k temu je vsestransko informi-
ranje in poducitev otroka (distrofika) in
starSev o naravi bolezni ter priprava na
postopno prilagajanje in sprejemanje
novega nacina Zivljenja, najveckrat glede
na dogodke, ki se nehote (neizogibno)
pojavijo z razvojem, napredovanjem bo-
lezenskega procesa. Gre za sprotno
soocanje in poskus sprejemanja novo
nastalih problemov oziroma teZav.
Taksno vodenje vklju€uje v prvi vrsti skrb-
no strokovno spremljanje poteka bolezni
in pravoCasno prepoznavanje zacetkov
razvoja njenih sekundarnih posledic. Ves
nas napor je usmerjen v preprecevanje
ali vsaj zadrZevanje napredovanja
bolezenskega procesa in nastajanja
sekundarnih posledic osnovnega patolo-
Skega dogajanja. Specialiste ostalih strok
vklju¢imo, ko potrebujemo konkreten
nasvet ali terapijo za obvladanje izraZenih
znakov na drugih organskih sistemih.
Obravnavo poskusamo za otroka in
druzino racionalizirati, tako da napredo-
vanje otrokove bolezni spremljamo na
enem mestu in le po potrebi napotimo
otroka do drugih specialistov. Na ta nacin
smo se poskusali izogniti dotedaniji
praksi, ko je vsak specialist narocal
otroka z namenom sledenja znakov na

V krogu druZine.
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svojem podrocju. Otrok je dejansko
samo potoval od enega do drugega in
od nobenega ni dobil ni¢ konkretnega,
niti poStenega razgovora ne. S prakso
enotnega in celovitega vodenja Sluzbe
za rehabilitacijo (vodenje) Zivéno -
miSicno obolelih odpadejo Stevilni nepo-
trebni, ponavljajoci se in za otroka trav-
matizirajoCi pregledi. Otroka in druZino
poskuSamo usmeriti v kar se da normal-
no Zivljenje in izkoris¢anje ostalih poten-
cialov, v prvi vrsti mislim na praviloma
neokrnjene in dobro razvite duSevne
sposobnosti teh otrok. V vse vecjo po-
moc prizadetemu otroku in njegovi
druZini so tudi moderni tehnicni pripo-
mocki in doseZzki sodobne rehabili-
tacijske tehnologije, ki na razli¢ne nacine
kompenzirajo narascajoco invalidnost in
manjSajo razlike med takSnimi in drugac-
nimi sposobnostmi ter omogocajo obole-
lim otrokom in njihovim druZinam vse
bolj polno, aktivno in enakovredno
sodelovanje v socialnem Zivljenju okoli-
ce. Tudi velik napredek na raziskovalnem
podro¢ju medicinskih znanosti je zmeraj
bolj realisticna spodbuda starSem, da
za svojega otroka (distrofika) storijo vse,
kar je v njihovi moci. Zgoraj sem govoril
samo o otroku, ker je bilo vpraSanje
tako, seveda pa v naSi sluzbi obravna-
vamo tako otroke kot odrasle. Za odrasle
veljajo enaka nacela, vendar je tudi res,
da se da za otroke ponavadi vec narediti
kot za odrasle, ker bolezenski proces
Se ni tako izraZen.

VODENJE DISTROFIKA JE KOT VAS RAZUMEM
ZELO DOLGOTRAJEN PROCES. KA) SO TISTE
BISTVENE TOCKE PRI TEM ?

Bistveno pri vodenju otroka (odra-
slega) z Zivéno - miSicnim obolenjem in
njegove druZine je, da najprej poskusa-
mo doseci, da bi otrok (distrofik) in starsi
bolezen razumno sprejeli, nikakor pa naj
bi se z njo ne prenehali boriti. Vedno
jim je treba puScati oziroma vzbujati
upanje, cilj za katerega si bodo primerno
prizadevali in borili. Potrebno je predvi-
deti kriticna obdobja v razvoju bolezni,
ki lahko bistveno vplivajo na nadaljnji
potek bolezni in s tem Zivljenje otroka
in njegove druZine. Pri tistih oblikah
bolezni, ki trajajo od rojstva, nastane
prvo kriticno obdobje ponavadi v ¢asu,
ko naj bi otrok shodil. Otrok z Ziv¢no-
miSi¢nim obolenjem se v tem obdobju
prvi¢ zacne bistveno razlikovati od
vrstnikov. StarSem je nerodno zaradi
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otrokove drugacnosti, omenjene zagate
pa se kaZejo na ta nacin, da dolgo ne
sprejmejo invalidskega vozicka, otroka
prenasajo ali prevaZajo s transportnim
vozickom, kakrSnega se sicer uporablja
za zdrave dojencke ali majhne otroke.
Vendar starSe tukaj hitro prehiti ¢as in
tako prihaja tudi do tragikomicnih
situacij, ko Ze velikega otroka Se kar
naprej prenasajo v narocju ali prevaZajo
v povsem neustreznem otroSkem vozic-
ku. Ne samo, da Ze na izgled delujejo
cudno, otroku se dogaja tudi neposre-
dna Skoda. Otrok v transportnem vozic-
ku sedi povsem neustrezno: z ukrivljeno
hrbtenico, pokréenimi kolki in koleni.
Opisana drZa neposredno spodbuja
razvoj sekundarnih posledic bolezni:
skolioze, kontraktur in nepredihanosti.
StarSem je potrebno omenjene stvari
razloZiti in odlo¢no zahtevati zamenjavo
vozicka brez omahovanja ali odla3anja,
ker se Skoda pri otroku veca z vsakim
dnem, ki ga presedi v neustreznem
vozicku. Na njim razumljiv nacin jim je
potrebno predoditi pomen ustreznega
vozicka, ki bo zagotavljal takSno seden-
je, da bo le-to zaviralo nastanek sekun-
darnih posledic bolezni. Pri otrocih, ki
so sicer shodili in bili nekaj Casa (let)
sposobni hoditi, pride do krize ob izgubi
sposobnosti za hojo in prehodu na vozi-
Cek. Obravnavi otroka in druZine v tem
obdobju je potrebno posvetiti kar najvec
pozornosti in potrebno je veliko potrplje-
nja. Prehod na odvisnost od invalid-
skega vozicka pri otroku in ponavadi Se
bolj pri starSih lahko sproZi psihi¢no
krizo. Nekoliko zato, ker je invalidski
vozifek simbol nezmoZznosti (invalidnosti),
predvsem pa zato, ker izguba sposobnosti
za samostojno hojo neizprosno vsili
spoznanje, da bolezenski proces nezadr-
7no napreduje. Otrok in starsi, ki so si
pred tem prizadevali zadrZati sposobnost
samostojne hoje, se trudili z najrazlic-
nejSimi terapijami in aktivnostmi, posta-
nejo ponavadi ob tem malodusni, potrti,
ne vidijo ve€ pravega smisla in cilja redne
vadbe; nevarno je, da vse delo opustijo,
otrok se lahko posledi¢no kmalu zredi,
pospesi se propad miSic in razvoj sekun-
darnih posledic. Naslednje kriti¢no obdo-
bje lahko pri¢akujemo pri vseh bolj
opaznih poslab3anjih bolezni, posebej v
poznejSih obdobjih, ko nastopijo teZave
z dihanjem ali srcem. Star3e in tudi otroke
same, predvsem tiste s slabSo prognozo,
je potrebno dovolj zgodaj seznaniti z dihal-

no in sréno problematiko ter jih zelo
uvidevno pripraviti na €as, ko bo even-
tualno potrebna uvedba umetne venti-
lacije.

OBRAVNAVA DISTROFIKA JE ZDRAVSTVENO
IN SOCIALNO OCITNO ZELO ZAPLETENA. KAKO
TORE) ZAGOTOVITI OPTIMALNO OBRAVNAVO?

Ocenjujem, da smo glede tega v
stalnem razvoju, kar opraviCuje moj
nadaljnji optimizem. Osnova ustrezni
obravnavi je zanesljiva diagnostika. Na
Centru za miSicne in Zivéno - miSicne
bolezni InStituta za klini¢no nevrofizio-
logijo in na Pediatri¢ni kliniki Klinicnega
centra imamo vrhunske strokovnjake, ki
v diagnostiko sproti uvajajo najsodob-
nejSe dosezke iz sveta, tako da lahko
trdim, da imamo v Sloveniji kvalitetno
in sodobno diagnostiko, ki zajema
patoanatomske, biokemicne in genetske
preiskovalne metode. VkljuCujejo tudi
genetsko svetovanje. Ortopedska klinika
pa se selektivno vkljuCuje glede indicira-
nih operativnih posegov.

Obravnavo distrofika po postavljeni
diagnozi nadaljujemo na InStitutu RS za
rehabilitacijo, kjer medicinski obravnavi
dodajamo Se vse druge elemente celovi-
te rehabilitacije glede na izraZeno stop-
njo invalidnosti. Gre za modifikacijo
gibanja s stimulacijo ohranjenih potencia-
lov miSi¢ja in uporabo sodobne tehno-
logije za kompenzacijo izgubljenih funkcij.
Ne gre pa pri slednjem le za uporabo
tehnicnih pripomockov, kot je npr. elek-
tricni invalidski voziek, ampak tudi za
uporabo robotike za podporo oslabelim
miSicam. V prihodnje pa lahko pricakujemo
vse ve€ posegov bioloSkega popravljanja
okvarjenih funkcij oziroma sekundarnih
posledic bolezni. Na tem podrocju smo
Ze izvedli kar nekaj odmevnih raziskav,
kar pa je bilo moZno zaradi dobrega
sodelovanja in povezovanja naSega
inStituta z drugimi uglednimi medicinskimi
in tehni¢nimi institucijami v Ljubljani,
posebej Se s Fakulteto za elektrotehniko.

Optimalno obravnavo distrofika v
nasem prostoru dosegamo tudi preko
delovanja Strokovnega sveta DruStva
distrofikov Slovenije, v katerega so vklju-
Ceni vsi vidni strokovnjaki s podrocja
Zivéno misSicnih obolenj pri nas. Njegova
primarna vloga je v oblikovanju skupne
slovenske doktrine pri vodenju distrofikov.
Vkljucitev predstavnikov Drustva distro-
fikov v strokovnem svetu ima namen
neposrednega prenasanja izoblikovane



doktrine v zavest in Zivljenje distrofikov
ter vklju¢evanje strokovnih spoznanj v
druStvene posebne socialne programe in
vse ostale dejavnosti oziroma aktivnosti.

Pri Drustvu distrofikov deluje tudi
Svet starSev, ki ga sestavljajo starsi
obolelih otrok, z namenom pomagati si
drug drugemu in se organizirano boriti
za skupne interese. Skupaj drustvo in
InStitut RS za rehabilitacijo organizirata
in izvedeta Stevilne poljudne seminarje
in predavanja namenjena samim distro-
fikom in njihovim starSem. Strmimo za
tem, da ti seminarji potekajo v ¢imbolj
sproscenem in prijateljskem ozracju, da
vsak brez zadrege sodeluje in da na ta
nacin distrofiki in starSi od takega posve-
ta nekaj odnesejo.

VASE STROKOVNO DELO JE VSESKOZI
VEZANO NA 1ZBOLJSANJE KVALITETE ZIVLJENJA
IN DELA DISTROFIKOV. KATEREMU PODROEJU
DAJETE KOT ZDRAVNIK PREDNOST?

Prednost moram dajati podrocjem, ki
so za kvaliteto Zivljenja bistvenega
pomena, so pa v naSem prostoru nekoli-
ko zanemarjena ali bolje receno podroc-
ja, na katerih zaostajamo za razvito
Evropo. Izrazito tako podrocje je podro-
¢je umetne ventilacije, kjer mislim, da
zelo zaostajamo za razvitim svetom. Na
tem podrocju bo v Sloveniji potrebno
Se ogromno storiti. Ne samo, da nimamo
republiSkega respiracijskega centra,
ustanove, kjer bi bolnike sistematicno
uvajali v umetno ventilacijo in jih sprem-
ljali, reSenih nimamo tudi drugih osnov-
nih vprasanj. Izvajanje umetne ventilacije
na domu je zelo zahtevno in za druZino
zelo obremenjujoce delo. V druZinah
novo nastalo situacijo ponavadi reSujejo
tako, da obi¢ajno mama pusti sluzbo in
ostane ob otroku, ki je na umetni venti-
laciji in zato potrebuje 24 urno oskrbo
dnevno. Najmanj, kar bi bilo potrebno,
bi morala druZba takim mamam omogo-
Citi zaposlitev doma pri negi otrok in
jim na ta nacin zagotoviti osnovno soci-
alno varnost ter zdravstveno in pokojnin-
sko zavarovanje. In prav podrocju dihal-
ne problematike sem v preteklosti
posvetil morda najvec €asa, rezultati pa
niso taki kot sem jih Zelel in pri¢akoval.
Ze leta 1990 je bil pri Strokovnem svetu
takrat Se DruStva miSicno obolelih
Slovenije na mojo pobudo ustanovljen
Strokovni tim za asistirano ventilacijo,
ki ga od takrat vodim. Do danes pa je
to podrogje, kot sem Ze omenil, le delno
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reSeno. Mislim, da krivde ne smemo
iskati na osebnem nivoju, problematika
je SirSega pomena in zahteva celosten
druZbeni pristop. V nasi drZavi trenutno
ni institucije, ki bi bila pripravljena prev-
zeti reSevanje tega problema. Vse bolj
je jasno, da brez Se bolj aktivne vloge
samih distrofikov na tem podrocju Se
nekaj ¢asa ne bo napredka. Menim, da
bomo vsaj tisti t.i. “neinvazivni nacin”
(preko nosne maske) umetne ventilacije
morali reSevati v Domu dva topola v
Izoli. Nekaj stvari pa smo v tem casu
vendarle dosegli. Zelo pomembno je, da
je Zavod za zdravstveno zavarovanje
Slovenije vkljucil respirator in vso
potrebno dodatno tehni¢no opremo v
seznam pripomockov, za katere je zago-
tovljeno placilo iz sredstev obveznega
zdravstvenega zavarovanja.

Podobno kot glede respiracije je tudi
glede sréne prizadetosti. Tudi glede tega
v Sloveniji ni organiziranega programa,
predvsem kar se tice odraslih distrofikov.
Za otroke je zadeva urejena na Pediatri-
¢ni kliniki, za odrasle pa ni strokovnjaka,
ki bi se s tem sistemati¢no ukvarjal. Tre-
tje podrocje za katerega bi lahko rekel,
da mu tudi dajem prednost, je podrocje
tehni¢nih pripomockov. Ze prej sem
omenil, da kvalitetnega Zivljenja distro-
fika brez pomoci sodobnih tehnicnih
pripomockov in rehabilitacijske tehnolo-
gije ni. V zadnjem casu so bili napori
usmerjeni predvsem k spremembi nor-
mativov za dvig cenovnih standardov

V Adelaide (Avstralija), kjer sta hkrati potekali dve strokovni konferenci: 3. mednarodni
kongres Svetovne zveze distrofikov in 9. mednarodni kongres o Zivéno-misicnih obolenjih.

tehni¢nih pripomockov. Uspeli smo z
visjimi standardi za vozicke, tako da bo
moc zagotoviti kvalitetnejSe elektricne
vozicke, v prihodnje bomo posku3ali
zagotoviti boljSe pogoje za pridobitev
elektri¢ne negovalne postelje in stropne-
ga dvigala, poskusali bomo uvrstiti
dolocene komunikacijske pripomocke
(raCunalnik, razli¢ne klicne in varnostne
naprave), pripomocke za voZnjo avtomo-
bila in nekatere terapevtske pripomocke
oziroma naprave med tiste, katerih
placilo krije Zavod za zdravstveno zava-
rovanje Slovenije iz sredstev obveznega
zdravstvenega zavarovanja.

POGOVARJAVA SE O ORGANIZIRANOSTI OZ.
CELOVITI OBRAVNAVI DISTROFIKOV V SLOVENI]I.
KAKSNO MESTO ZAVZEMA SLOVENI]A NA TEM
PODROCJU GLEDE NA OSTALE DRZAVE?

Menim, da smo v Sloveniji, glede
nacina obravnave in predvsem glede na
aktivno vlogo samih distrofikov pri tem,
med vodilnimi v Evropi. NaSa prednost
je prav gotovo povezana z DruStvom
distrofikov Slovenije, ki ga za razliko od
podobnih institucij v tujini, vodimo sami
distrofiki. V tujini se s socialnim polo-
Zajem distrofikov ukvarjajo predvsem
dobrodelne organizacije in starsi distro-
fikov, sami distrofiki pa nimajo aktivne
vloge. Nasa velika prednost v primerjavi
z drugimi drZavami je tudi Dom dva
topola. Vsekakor gredo za opisano situa-
cijo pri nas najvecje zasluge predsedniku
DrusStva distrofikov Slovenije Borisu




Sustarsicu, ki Ze ve¢ desetletij ustvarja
pogoje za uspesno uveljavljanje distro-
fikov na razlicnih podrocjih aktivnega
Zivljenja; glede Doma dva topola je imel
ambiciozno vizijo za vecnamensko
invalidsko inStitucijo, ko so mnogi zago-
varjali ¢isto druge stvari. Zelo pomemb-
no je, da DruStvo distrofikov Slovenije
redno dobiva zadostna sredstva iz
Fundacije za financiranje invalidskih in
humanitarnih organizacij, kar omogoca
izvajanje raznih socialnih programov za
izboljSanje kvalitete Zivljenja distrofikov.
S finan¢nim angaZiranjem druStva smo
7e do sedaj opravili Stevilne raziskovalne
projekte; nazadnje Studijo o vplivu
koencima Qzio pri distrofikih. Tudi prej
omenjeni programi dihalne in sréne
problematike se bodo lahko razvijali le
ob finanéni podpori drustva; do sedaj
je druStvo Ze nekajkrat omogocilo
strokovnjakom, ki se ukvarjajo z dihalno
problematiko, obisk razvitih evropskih
centrov.

V PREJSNJI STEVILKI MAZ - A SMO PREBRALI,
DA SE PRI FIZIOTERAPIJI, KI SE IZVAJA V CASU
OBNOVITVENE REHABILITACIJE V DOoMu DVA
TOPOLA, MED DRUGIMI TESTI IZVAJA T.l.
FUNKCIJSKI TEST “PO ZUPANU”. KAKSEN TEST
JE TO?

Na osnovi poznavanja vseh tistih, tudi
najbolj skritih znakov distrofije, ki jih
lahko obcuti le nekdo, ki se zna opazo-
vati in ki je dolga leta Zivel z distrofijo,
na osnovi prebiranja literature, izkuSen;j
z bolniki in ob posvetovanju s kolegi
distrofiki, sem oblikoval testni protokol,
za katerega mislim, da na objektiven
nacin poda oceno funkcijskih zmoglji-
vosti distrofika. Razdeljen je v vec tes-
tov, ki opredelijo funkcijsko zmogljivost
posameznih funkcijskih segmentov (npr.
zgornji, spodnji udi, trup), sposobnost
za opravljanje dnevnih aktivnosti, dihal-
ne sposobnosti, kontrakture, itd.

MED NAJINIM POGOVOROM ME VEDNO
ZNOVA PRESENETITE S KAKSNO DOSLE) NEZNA-
NO DEJAVNOSTJO, KI SE JI V ZIVLJENJU POSVE-
CATE. TA PALETA JE RES SIROKA! IN KER SEM
VAS V UVODU PREDSTAVILA KOT UNIVERZITE-
TNEGA PROFESORJA, ME ZANIMA, KA VAM
OSEBNO POMENI DELO S STUDENTI?

Delo s Studenti, z mladimi generacijami
nasploh, me izredno veseli. In tako so
mi tudi predavanja za njih v veselje in so
tudi v bodoce Zelim, poleg Ze prej
omenjenega dela, udejstvovati tudi na
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pedagoskem podrocju. Upam, da bom
katerega od mladih, ambicioznih Studen-
tov tudi navdusil, da bo svojo poklicno
kariero iskal na podroCju rehabilitacije
Zivéno - miSi¢no obolelih.

KAKSNA JE VASA VIZIJA ZIVLJENJA Z
DISTROFIJO?

Nesporno imeti distrofijo pogojuje stil
Zivljenja, vendar to ne more biti opravi-
Cilo za pasiven odnos do sebe in Zivlje-
nja. Pozornost mora seveda biti usmer-
jena na vzdrZevanje optimalne psiho -
fizicne kondicije, ki Ze sama po sebi
zagotavlja visjo kvaliteto Zivljenja.
Poudarjam, da je lahko tudi Zivljenje
distrofika lepo, sre¢no in uspesno. Pa saj

sami vidite, koliko distrofikov je porocenih,
imajo otroke in so povsem vkljuceni v
obicajno Zivljenje. Potrebno je, da si se
pripravljen in se znas boriti, da si vztrajen
(tudi trmast), pogumen, ambiciozen, da
se ne ustrasis teZav in i5CeS nove resitve.

MENITE, DA BO DISTROFIJO NEKOC MOGOCE
(0)zpRAVITI?

Kot je Ze v vprasanju samem nakazano,
je eno ozdraviti, drugo pa zdraviti. Ob
stalnem razvoju medicine, predvsem
njenih bazi¢nih ved, lahko v prihodnosti
pricakujemo tudi moZnost ozdravitve
distrofije, predvsem pa Ze v bliznji priho-
dnosti veliko bolj ucinkovito zdravljenje.

Vesna Veingerl

TONE ZUPAN JE BIL ROJEN 4.8.1954 NA JESENICAH. OSNOVNO SOLO JE KONCAL V
KRIZAH PRI TRZICU IN ZATEM GIMNAZIJO V KRANJU, OBOJE Z ODLICNIM USPEHOM.
LETA 1973 SE JE VPISAL NA FAKULTETO ZA NARAVOSLOVJE IN TEHNOLOGIJO, SMER
TEHNICNA FIZIKA. LETO KASNEJE SE JE PREPISAL NA MEDICINSKO FAKULTETO,
SMER SPLOSNA MEDICINA IN STUDI) KONCAL LETA 1980 KOT EDEN NAJBOLJSIH
STUDENTOV V LETNIKU. STROKOVNI IZPIT JE OPRAVIL LETA 1981. V LETIH OD
1981 D0 1983 JE BIL ZAPOSLEN KOT SPLOSNI ZDRAVNIK V ZDRAVSTVENEM DOMU
TRZIC. LETA 1984 JE PRICEL SPECIALIZACIJO 1Z PEDIATRIJE IN SPECIALISTICNI IZPIT
OPRAVIL DECEMBRA 1987. LETA 1986 JE DOBIL MESTO MLADEGA RAZISKOVALCA
NA TAKRATNEM ZAVODU ZA REHABILITACIJO INVALIDOV V LJUBLJANI. LETA 1988 JE
OPRAVIL MAGISTERI) ZNANOSTI S PODROCJA NEVROFIZIOLOGIJE, NASLEDNJE LETO
PA JE ZACEL SPECIALIZACIJO S PODROCJA FIZIKALNE MEDICINE IN REHABILITACIJE,
KI JO JE ZAKLJUCIL S SPECIALISTICNIM IZPITOM LETA 1993. ISTEGA LETA JE 1Z TEGA
PODROCJA OBRANIL TUDI DOKTORSKO DISERTACIJO. APRILA 1994 JE PRIDOBIL
NAZIV DOCENT IN NOVEMBRA 1999 NAZIV IZREDNI PROFESOR ZA PREDMET FIZIKALNA
MEDICINA IN REHABILITACIJA. ZAPOSLEN JE NA INSTITUTU REPUBLIKE SLOVENIJE
ZA REHABILITACIJO KOT VODJA SLUZBE ZA REHABILITACIJO BOLNIKOV Z MISIENIMI
IN ZIVENO-MISIENIMI BOLEZNIMI IN KOT VODJA REHABILITACIJSKEGA INZENIRINGA.
JE POROCEN IN OCE DVEH HCERK. ZE OD OTROSTVA BOLUJE ZA PROGRESIVNO
MISICNO DISTROFIJO, GLEDE GIBANJA JE TRAJNO VEZAN NA INVALIDSKI VOZICEK.
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Nagrajeni mladi
ustvarjalci

ZVEZA DELOVNIH INVALIDOV SLOVENIJE IN
URAD VLADE RS STA LANI RAZPISALA

Ivo Jakovljevic je v imenu Sveta invalidskih organizacij Slovenije PEDAGOSKO AKCIJO NA TEMO ”ZA ENAKE

nagovoril zbrane.

PRAVICE INVALIDOM V NEENAKI USODI”

V tej akciji so sodelovale razli¢ne
osnovne in srednje 3ole z razli¢nih koncev
Slovenije s svojimi literarno - esejisticnimi
prispevki, pa tudi z risbami na to temo. Zal
se niso vkljucile Sole iz prestolnice, ker jih
drustva delovnih invalidov niso obvestila.
Tam, kjer so drustva bolj aktivna in kjer je
sodelovanja Ze vec so tudi boljsi rezultati,
nam je povedal predsednik Zveze delovnih
invalidov Slovenije, Miran Krajnc.

Na pragu poletja so organizirali na
Indtitutu RS za rehabilitacijo razstavo risb
sebna priznanja. Omogocili so jim tudi
ogled ljubljanskega Zivalskega vrta.

Podelitve se je udeleZilo veliko
predstavnikov nacionalnih invalidskih
organizacij in ZdruZenja invalidov - Forum
Slovenije. Navzo€e so pozdravili: glavni
direktor Instituta mag. Franc Hocevar,
predsednik Zveze delovnih invalidov
Slovenije Miran Krajnc, direktor Urada mag.

STy

Nagrajenci in ostali gosti so pozorno prisluhnili govorcem.

Luj Sprohar in posebni odposlanec Sveta
invalidskih organizacij Ivo Jakovljevic.
Prireditev je vodil Borut Pogacnik.

Govorci so poudarjali pomen sezna-
njanja mladih z invalidsko tematiko ter
pozdravili napore mladih in najmlajSih v
tej smeri. Strinjali so se tudi, da bo po-
trebno vedenje o invalidih prenesti tudi
na vse tiste Sole in vrtce, ki zdaj Se ne
sodelujejo. Pri¢akovati je, da bodo aktiv-
nosti delovnih invalidov v prihodnje
usmerjene v to smer, saj bera lanskih
nagrajenih likovnih in literarnih del kaZe
na kvaliteto in na sposobnost vZivetja v
tezko Zivljenje invalidov.

V Casu prireditve in Se po njej je bila tudi
v avli Instituta odprta razstava nagrajenih
likovnih del. Ogledalo si jo je vec tisoc
nakljucnih obiskovalcev instituta iz razlicnih
koncev Slovenije, pa tudi Bosne in Hercego-
vine, Kosova in celo Arabskih drZav, katerih
drzavljani se zdravijo na institutu. Il

Vesna Veingerl, Borut Pogacnik

r o~

V avli so bile razstavljene risbe
nagrajencev.
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Ana KoroSec razlaga tocke stopal, ki
omogocajo “dostop“ do vseh organov in
delov telesa.

Sobota 6. maja je bila soncen in zelo
prijeten dan. V Domu dva topola v Izoli
smo doZiveli zanimivo predavanje in
delavnico, ki sta nas seznanila z zelo
staro obliko zdravljenja - reflekso-

terapijo. Predavateljica Ana KoroSec iz
Ljubljane se s to obliko zdravljenja
ukvarja Ze 15 let. Na zanimivem pre-
davanju se nas je zbralo okoli Sestdeset
¢lanic in ¢lanov DruStva distrofikov
Slovenije in ZdruZenja invalidov - Fo-
rum Slovenije.

]

Novinarka TV Koper je nauceno takoj
preizkusila na sebi.
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Refleksoterapija

v praksi

USPESNA PREIZKUSNJA V |zoLl - Z MASAZO DO ZDRAVJA -
USPESNA JE TUDI STIMULACIJA TOCK NA ROKAH

Refleksoterapija je nacin zdravljenja
s pomocjo masaZe tock na stopalih in
na dlaneh oz. rokah, kjer so kanali tistih
notranjih organov in delov telesa najbolj
prisotni. Intenzivna masaza teh tock nam
pomaga vzpodbuditi delovanje ali pa
omiliti bolecine, ce Ze obstajajo okvare
ali pa so ti organi ali deli telesa oboleli.
Ana KoroSec nam je v dopoldanskem
delu predstavila tradicijo in nacine, kakor
tudi posamicne tocke na nogah, Se
posebej na podplatih. Na velikem panoju
predavalnice so bile te tocke lepo
razvidne, tako da so jih lahko videli tudi
tisti v zadnji vrsti polne dvorane.

Delavnica je bila uspeSna tudi zaradi
neposrednega prikaza nacina masaZe nog
in stopal.

V popoldanskem delu pa je bila
organizirana delavnica, v kateri je
predavateljica “obdelala” dve nasi ¢lanici,
ki sta se prostovoljno javili za to. U€inki
so bili takoj razvidni, saj sta se obe bolje
pocutili. Refleksoterapija pa pomaga tudi
diagnosticirati, seveda tistemu, ki ima
veliko prakse. Ze z otipom koZe na
stopalih in morebitnih slojih trde koZe
in drugih sprememb je mogoce zaznati
spremembo v delovanju organa.

Delavnica je potekala do poznih
popoldanskih ur. UdeleZenci so bili
navduSeni nad to neboleco, a zelo
uspesSno metodo, saj so jo predlagali
za redni nacin obnovitvene rehabilitacije
v prihodnje.

Na predavanje in delavnico v Izolo
so bili vabljeni samo ¢lani drustva s
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Predavalnica je bila za vse kar pretesna.

podroc¢ja obale, GoriSke, Primorske in
Gorenjske zaradi kapacitet predavalnice
in moZnosti izvedbe delavnice.
Obicajno se refleksoterapija izvaja v
manjSih skupinah. Naslednje predavanje
z delavnico pa je bilo izvedeno v Ljub-

liani. H

- i,
e 3

Pozorno smo prisluhnili predavateljici, da
bomo lahko Ze jutri to preizkusili na sebi.
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Koncno drustveni prostori

v Mariboru

V MARIBORU NA ZDRAVKOVI ULICI JE 28. SEPTEMBRA 2000
POTEKALA SLAVNOSTNA OTVORITEV NOVIH PROSTOROV
DRUSTVA DISTROFIKOV SLOVENIJE. S TEM SE JE URESNICILA
DOLGOLETNA ZELJA DISTROFIKOV STAJERSKE REGIJE, DA BI
TUDI SAMI V SVOJEM OKROZJU IMELI PROSTORE, V KATERIH
Bl SE LAHKO ORGANIZIRANO SRECEVALI, UPORABLJALI
LOKALNO SLUZBO PREVOZOV IN SE LOTEVALI TUDI KAKSNEGA
KRAJEVNEGA SOCIALNEGA PROJEKTA.

Otvoritev se je zacela ob 9. uri. Po
intoniranju drZavne himne je zbrane
najprej pozdravil predsednik naSega
druStva in drZavni svetnik Boris dustarsic.
V svojem govoru je poudaril vliogo
drustva v Zivljenju slehernega sloven-
skega distrofika in hkrati orisal njegovo
delovanje v preteklih tridesetih letih
obstoja. Izpostavil je dobro urbanizacijo
stanovanjsko - poslovnega objekta v
katerem so novi prostori in izredno
ugodno prometno dostopnost zaradi
bliZine nove avtoceste. Nato je besedo
predal prof. dr. Antonu Zupanu, ki je
govoril o pomenu ohranjevanja zdravja

Trak je prerezal mariborski Zupan mag.
Boris Sovi¢ ob asistenci Boruta
Pogaénika; trak sta drZala Bogdan
Babsek in civilni vojak Miran Ockerl.

in obetajocih perspektivah potekajocih
medicinskih raziskovanj za kvalitetno
Zivljenje distrofikov. O clovekovih
pravicah in invalidih je spregovoril mag.
Cveto Ursic. Prostore je odprl slavnostni
govornik, Zupan mestne ob¢ine Maribor,
Boris Sovi¢. Med drugim se je osredoto-
Cil na socialno ambicioznost in optimi-
zem, ki jo srecuje pri distrofikih. PriloZ-
nost je bila primerna tudi za predstavitev
dejavnosti Komisije za vpraSanja
invalidov pri DrZzavnem zboru, ki jo je v
pozdravnem govoru vsem navzo€im na
kratko predstavil predsednik omenjene
komisije v prejSnjem mandatu dr. JoZe
MoZgan. Za dobro organiziranost in
potek prireditve je zavzeto skrbel pove-
zovalec programa Borut Pogacnik.

UdeleZzba ob otvoritvi te, za distrofike
izredno pomembne pridobitve, je bila
mnogoStevil¢na. Poleg €lanov naSega
drustva, so prisli Se predstavniki nacio-
nalnih invalidskih organizacij, predstav-
niki krajevnih skupnosti regije ter
predstavnik rimskokatoliSke cerkve. S
prisotnostjo nas je pocastil tudi dr.
Avgust Majeri¢, podpredsednik Drzavne-
ga sveta RS, ki tudi sam Zivi v Mariboru.
Prireditev je bila prav tako medijsko zelo
odmevna. Mariborski radio je poslusal-
cem porocal kar neposredno s kraja
dogajanja. Najbolj pa so bili novih pro-
storov veseli prav mariborski distrofiki,
saj bodo tako lahko v bodoce razvijali
socialne programe, vkljuéno z nepogre-
Sljivo organizacijo prevozov tudi v svo-
jem okolju. [l

Vesna Veingerl

“Distrofiki ne bodo v teh prostorih razvijali
le socialne aktivnosti, ampak bodo sca-
soma zanesljivo razvili Se ekonomske
dejavnosti ...” je obetavno izrekel drustve-
ni predsednik Boris Sustarsic.

Mariborcan, MatjaZz Ribic, ki sicer biva v
Ljubljani in je stalno vkljucen v druStvene
socialne dejavnosti, se je novih prostorov
resnicno razveselil.

Otvoritev je bila tudi priloZnost za
prijateljski klepet.




Boris Sustarsic in Diane Coleman s svojo
spremljevalko na plaZi in v parku Doma
dva topola.
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Mednarodni obisk

PRAVNO - INFORMACIJSKI CENTER NEVLADNIH ORGANIZACI)
(PIC) IN DRZAVNI SVET RS STA V MAJU ORGANIZIRALA
MEDNARODNO SRECANJE Z NASLOVOM "SAMOMOR: NA
STICISCU GENOV IN OKOLJA". PRIREDITEV, KI SO SE JE
UDELEZILI STEVILNI DOMACI IN TUJI STROKOVNJAKI, JE
POTEKALA V PROSTORIH DRZAVNEGA ZBORA SLOVENIJE.

Samomor predstavlja pomemben
deleZ smrtnosti v marsikateri evropski
drzavi. Zal Slovenija kot ena izmed drzav
z visoko stopnjo samomorov ni izvzeta.
Nedvomno vplivajo na clovekovo vedenje
mednarodne razlike v kulturnih tradicijah,
religioznih prepricanjih, socialnih okolis-
Cinah, psiholoSkih potezah in bioloSkih
dejavnikih. Ob tem pa ne gre zanemariti
genetskih dejavnikov in dejavnikov okol-
ja. Slednji so ponekod urejeni z zakono-
dajo s podro¢ja duSevnega zdravja in
drugo podobno zakonodajo.

Prav o genetskih dejavnikih in pomenu
okolja je tekla beseda na omenjenem

seminarju. Govorci so poseben poudarek
namenili spoznavanju genetskih dejavni-
kov, ki vplivajo na takSno destruktivno
vedenje posameznika. Nekateri predavatelji
so svojo predavanje dopolnili z opisom
osebne izkudnje. Med njimi je bila distro-
ficarka Diane Coleman iz ZDA, ki je svoj
obisk v Sloveniji izkoristila tudi za ogled
Doma dva topola v Izoli. Ob svojem obisku
je izrazila odkrito presenecenje nad stopnjo
organiziranosti distrofikov v nasi drZavi.
Pohvalila je dosedanje doseZke in sloven-
skim distrofikom tudi v prihodnje zaZelela
veliko delovnih uspehov. Il

Vesna Veingerl

Martin Gec iz Vipave ob prevzemu
novega vozicka.

Slovesna obdaritev

V PROSTORIH DRUSTVA DISTROFIKOV SLOVENIJE V LJUBLJANI
JE 1.8.2000 LIONS KLUB FORUM LJUBLJANA 1ZROCIL DVANAJST-

LETNEMU MARTINU GECU

1Z VIPAVE ELEKTROMOTORNI

INVALIDSKI VOZICEK, IN DEVETLETNEMU ALENU KLEMBASU 1Z
RADEC PRENOSNI OSEBNI RACUNALNIK.

Obdarjeni Martin Gec in Alen Klembas ob
predstavniku Lions kluba forum iz Ljubljane.
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Obe darili sta bili vredni 1,7 milijona
tolarjev. Predsednik Lions kluba Forum
Ljubljana, Darko Podrebersek, je ob tej
priloZnosti povedal, da aktivnho pomagajo
slepim in slabovidnim, vendar pa so se
odlo€ili tudi za pomo¢ drugim vrstam
invalidov, ki teZko pridejo do prepo-
trebnih pripomockov za Zivljenje in delo.

Obdaritve se je, poleg starSev obdar-
jencev, udeleZilo tudi vecje Stevilo
distrofikov. V imenu drustva se je dona-
torjem zahvalil predsednik DruStva
distrofikov Boris Sustarsic, ki je ob tej
priloZnosti opozoril na pomen dobrodel-
nosti v nasi sredini in okolju. Il
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Sodelovanje z EAMDA

Na EAMDA-i v Nemciji so se prof. dr. Anton
Zupan, Tina Cerk in Boris Sustarsic prepri-
cali, da so v evropskem prostoru druStveni
rezultati zavidanja vredni.

Nase drustvo Ze vrsto let sodeluje z
evropsko organizacijo EAMDA (European
Alliance of Muscular Dystrophy Associa-
tions). V okviru te organizacije deluje
tudi EYO, ki na osnovi skupnih aktivnosti
povezuje mlade distrofike do tridesetega
leta starosti. Predsednik EYO je Lars
Ludsgaardvig.

SreCanja EAMDA-e v Nemciji sem se
septembra 1999 skupaj s predsednikom
naSega drustva Borisom Sustarsicem in dr.
Antonom Zupanom udeleZila tudi sama. Na
srecanju skupine EYO smo se veliko
pogovarjali 0 pomembni vlogi medseboj-
nega povezovanja mladih, o nasih aktiv-

nostih, o ortopedskih pripomockih, o pri-
zadevanju za samostojno Zivljenje in drugih
za mlade izredno perecih vpra3anjih. Ena
izmed zadev, ki smo ji namenili kar precej
pozornosti, je podroCje izobraZevanja.
Seznanili smo se s pogoji Studija na
fakultetah v drugih drZavah, kjer so
ponekod Ze uvedli korespondencne tecaje
po elektronski posti. Prav tako smo izpeljali
volitve delegatov v odbor EYO. Odbor je
drugace sestavljen iz petih delegatov, ki
prihajajo iz razlicnih organizacij in drustev
in vsako leto sta izvoljena dva ali trije novi
delegati. Trije novi delegati tako prihajajo
iz Estonije, Danske in Hrvaske.

Letna skupscina je bila zelo naporna,
kajti poleg rutinskih poslovnih zadev sta
bila dva dneva zapolnjena z intenzivnimi
strokovnimi predavanji in razpravami,
tako z medicinskega, kakor tudi social-
nega podrocja. i

Tina Cerk

Povezovanje in medsebojno druZenje
mladih je izredno pomembno.

nje financiranje. V neposredni povezavi
s to temo je bila tudi ena izmed najpo-
membnejSih tock dnevnega reda kako
zbirati finan¢na sredstva prek javnih
akcij, ne samo na obmocju posamezne
drZave, ampak tudi na nivoju Evropske
unije.

Sprejeto je bilo nacelo, da v primeru
ko katera nacionalna €lanica ni sposobna
placati letne ¢lanarine, ne bo mogla
sodelovati v aktivnostih EAMDA - e. V
ta namen naj se razvija partnerstvo kot
nacin, s katerim bi naj ekonomsko ureje-
na nacionalna zdruZenja podprla siroma-
Sne Clanice pri kritju teh stroSkov.

Poleg pregleda raziskovanja in drugih
aktivnosti so bile tudi volitve dveh
podpredsednikov. Za enega je bil izvo-
lien Tony Lee, ki je izredno uspeSen pri
zbiranju denarja za raziskave v Veliki
Britaniji in Boris Sustarsi¢, ki je izzval
zanimanje zaradi razvejane dejavnosti
nadega drustva. [l

Ivo Jakovljevic

.

Drustveni programi obnovitvene rehabili-
tacije in zaposlovanja distrofikov odmevajo
med sorodnimi evropskimi organizacijami.

Izvolitev v Dublinu

Septembra lani je bila letna skup3¢ina
EAMDA v Dublinu, vendar je potekala le
en dan in v okrnjenem sestavu, ker ni
bilo zadostnih financnih sredstev iz katerih
so se v devetdesetih letih financirali ti
sestanki naSe mednarodne evropske
organizacije distrofikov. Posebej Skoda je
bilo, da je tako odpadel tudi posebni
podsestanek mladih distrofikov. To je bil
vedno prijeten dogodek in koristna
izmenjava razmisljanj mladih ljudi, ki se
srecujejo z invalidnostjo Ze v €asu svojega
odrascanja.

V imenu irskega zdruZenja distrofikov
je vse udeleZence pozdravila dolgoletna

sodelavka EAMDA Judy Windle, ki je
uvodoma izrekla zahvalo tudi Nacional-
nemu invalidskemu uradu Irske za brez-
placno zagotovitev konferencnih pro-
storov.

Predsednica Patricia Melsom je v
svojem porocCilu osrednjo pozornost
posvetila finanénim vprasanjem, kajti v
zadnjem letu so se sredstva za EAMDA
- 0 iz virov Evropske komisije bistveno
zmanjsala, ker niso uspeli s svojimi
projekti. Zato se je v nadaljevanju razpra-
ve osredotocila na to, kako bi nacionalne
Clanice prek EAMDA - e izoblikovale nove
projekte, ki bi bili sprejemljivi za nadalj-
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Od leve proti desni: Lars Ludsgaardvig
(Belgija), Catherine Hickey, Mira Kosanovic
(sekretarka EAMDA -e) in Patricia Melsom,
predsednica EAMDA - e iz Norveske.
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Parlamentarna invalidska
komisija v Zivljenjskem
okolju distrofikov

DRZAVNI ZBOR RS IMA V SESTAVU SVOJIH DELOVNIH TELES
TuDl KOMISIJO ZA VPRASANJA INVALIDOV. ODLOCILNA
PREDNOST TE KOMISIJE JE, DA JO SESTAVLJAJO POSLANCI KOT
PREDSTAVNIKI VSEH PARLAMENTARNIH POLITICNIH STRANK
IN SE TAKO INVALIDSKA PROBLEMATIKA NAENKRAT
PREDSTAVLJA NOSILCEM RAZLICNIH POLITICNIH POGLEDOV IN
INTERESOV, KAR JE PO DESETLETNI PRAKSI TE KOMISIJE ZELO
KORISTNO. KOMISIJA JE V VSEH DOSEDANJIH MANDATIH, NE
GLEDE NA PERSONALNO SESTAVO, Z VELIKIM RAZUMEVANJEM
OBRAVNAVALA STEVILNE TUDI ZAPLETENE INVALIDSKE ZADEVE.
SPOSTOVANJA VREDNO JE NJENO DOSEDANJE ANGAZIRANO
ODZIVANJE IN URAVNAVANJE AKTUALNIH TEZAV INVALIDOV.

Narava dela v parlamentu sama po
sebi pelje k preverjanju vcasih tudi
nasprotujocih si interesov, iskanju spreje-
mljivih kompromisnih reSitev oziroma
uveljavljanju sistemske zakonodaje in
posameznih pravic, ki dolo¢ajo na3e
vsakdanje Zivljenje. Poleg tega so bili
poslanci v vseh dosedanjih mandatih
naklonjeni socialni politiki in s tem hkrati
enako invalidskemu varstvu.

V preteklem mandatu DrZavnega zbora
je komisija opravila izredno veliko dela,
in to ne samo na podrocju zakonodaje,
ampak tudi glede spodbujanja strokov-
nega dela v drzavni upravi in nadaljnjega
razvoja invalidskega varstva. Obravna-
vana je bila cela vrsta pomembnih zako-

Sodelavci drustva in doma, ki so sodelovali v razpravi s poslanci in drugimi gosti.

nov, a tokrat med njimi dajemo poudarek
zlasti povezovalnim pobudam in stalis-
¢em, ki jih je komisija oblikovala v zvezi
z odlokom o ustanovitvi Fundacije za
financiranje invalidskih in humanitarnih
organizacij, prvo obravnavo Zakona o
invalidskih organizacijah in sprejetju
Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi
potrebami. Enakega pomena so bile
zahteve komisije po posodobitvi seznama
telesnih okvar in izdelavi klasifikacije
invalidnosti.

Komisija za vpraSanja invalidov vsa
leta opravlja delovne obiske v razlicnih
Zivljenjskih in delovnih okoljih, zlasti
tistih teZjih skupin invalidov, ki
neizogibno potrebujejo organizirano
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Poslanec dr. JoZe MoZgan je kot
predsednik Komisije za vpraSanja
invalidov vodil delovni obisk; na njegovi
levi je dr. Majda Zbacnik, predsednica
Odbora za zdravstvo, delo in druzino in
na njegovi desni Tina KSela Premik,
strokovna sodelavka obeh delovnih teles

DrZzavnega zbora.

Prof.dr. Tone Zupan je razloZil doktrinarna
nacela, ki se uporabljajo pri fizioterapiji
in hidroterapiji za distrofike. Govorili so
tudi o uvajanju robotike za distrofike, ki
se nacrtuje po pobudah prof.dr. Milana
Dimitrijevica.

druzbeno pomoc. Pri tem ne gre samo
za preverjanje dejstev, saj take delovne
metode bistveno vplivajo na oblikovanje
realisti¢nih staliS¢ in iskanje smotrnih
resitev. Distrofiki visoko cenimo, da se
je komisija lani septembra odlocila
obiskati Dom dva topola v Izoli.
Komisiji DrZavnega zbora za
vpraSanja invalidov se je pri tem
delovnem obisku pridruzilo Se nekaj
poslancev, ki so bili ¢lani Odbora za
zdravstvo, delo in druZino. Sodelavci
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Poslanci od leve proti desni: Ciril Metod
Pungartnik, Alojz Vesenjak, dr. JoZe
Znidarsic, dr. Mario Gasparini.

drustva in doma so jim zelo natancno
razloZili zasnovo in izvajanje celotne
dejavnosti, razkazali so jim vse domske
prostore in skupno prilagojeno plaZo,
ki jo imamo distrofiki in slepi v Izoli.
Zanimiva je bila problemska razprava, v
kateri smo distrofiki predstavili sebe in
zunanje sodelavce ter odgovorili na
zastavljena vpraSanja ali dopolnjevali
informativni pregled razmer v domu in
nacrtovanega razvoja. Poslanci so bili z
obiskom zadovoljni, saj so izvedeli in
videli marsikaj novega. Sami distrofiki
pa smo bili veseli priloZnosti, da smo
lahko prepricljivo dokazovali, kako
nesmiselne in zlonamerne so pripombe
na racun doma in drustva, ki jih v zadnjih
letih Sirijo nekateri pripadniki Drustva
invalidski Forum Slovenije in YHD -
DruStva za teorijo in kulturo hendikepa.
Ker je v Domu dva topola potekala
tudi uradno sklicana seja parlamentarne
komisije, so se na njeno vabilo odzvali
tudi predstavniki Ministrstva za delo,
druZino in socialne zadeve, Ministrstva
za Solstvo in Sport in Urada Vlade RS za

invalide.
Boris Sustarsic

Glavni del obnovitvene rehabilitacije
poteka na prilagojeni plaZi, na kateri pa
se zaradi invalidnosti odvijajo Stevilni
socialni dogodki, ki Se kako pomembno
vplivajo na kvaliteto Ziviljenja - obisko-
valce je to Se posebej zanimalo, saj ima
dom v ta namen organizirano civilno
sluZzenje vojske in mednarodni tabor
prostovoljcev.
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Namenska poraba
loterijskega denarja

Fundacija za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij (FIHO) Ze tri leta
razporeja javna financna sredstva, ki se v njej zbirajo od klasi¢nih in drugih iger na
sreco. S temi stalnimi javnimi sredstvi FIHO invalidskim organizacijam zagotavlja
redno delovanje, izvajanje posebnih socialnih programov in investicijska vlaganja.

Eden od dolgoletnih uporabnikov teh sredstev je tudi naSe druStvo, ki brez njih
sploh ne bi moglo izvajati nujno potrebnih socialnih programov, med katerimi je za
distrofike tudi ohranjevanje zdravja bistvenega pomena. Tako smo pri naSem drustvu
zaradi hude invalidnosti upraviceni do posebnih pogojev za izvajanje teh programov.
Svojega predstavnika ima drustvo sedaj tudi v Svetu FIHO, ki sicer Steje sedemindvajset
¢lanov (med njimi je trinajst predstavnikov invalidskih organizacij, dva predstavnika
vlade in dvanajst predstavnikov humanitarnih organizacij). To nalogo zavzeto opravlja
Ivo Jakovljevi€. V prvi sestavi sveta je bilo DruStvo distrofikov Slovenije namrec
krivi¢no zapostavljeno (brez kakrsnekoli osnove lustrirano). Ta eti¢ni spodrsljaj je bil
popravljen, ko se je sprostilo mesto v sestavi sveta.

Tak3no financiranje iz javne fundacije je eden od pogojev, s katerim se upravicuje
status nevladne organizacije v Evropski uniji. To je za nadaljnji razvoj slovenskih
invalidskih organizacij zelo pomembno, saj je njihovo delovanje v javnem interesu
in je prav, da se te organizacije Se naprej opirajo na razlicne ekonomske olaj3ave.
Ta fundacija je za slovenske invalide kvalitetna in dolgorocna reSitev, vendar se Se
vedno sem ter tja pojavljajo odklonilna mnenja, ki so izraz miSljenja tistih redkih
posameznikov iz slovenske dnevne politike, ki bi radi invalidska sredstva vkljucili
v integralni drZavni proracun in jih na ta nacin v velikem deleZu odvzeli invalidom.
Najbolj Zalostno je, da se za tak3ne sporne cilje zlorabljajo takoimenovane nove
invalidske organizacije, pri katerih pa ne gre za nobene "nove" invalide, temvec za
iste vrste invalidov, ki se Ze zdruZujejo v svojih nacionalnih invalidskih organizacijah.
V slovenskem prostoru z znanim Stevilom prebivalstva pa ni ekonomsko utemeljeno
razvijati paralelne socialne programe, kajti v resnici je to drobljenje finan¢nih sredstev
in zmanjSevanije njihove ucinkovitosti. ll

Boris Sustarsic

—= |

V Domu dva topola so se clani Sveta FIHO lahko prepricali, da drustvo loterijska sredstva
uporablja koristno in namensko. Sejo je vodil Janko KusSar, predsednik Sveta FIHO,
fotografija pa je nastala med govorom Franca Dolenca, direktorja FIHO. UdeleZenci seje
so si ogledali tudi prostore doma.
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Seminar o socialni
vkljucenosti invalidov

EVROPSKI INVALIDSKI FORUM (EUROPEAN DISABIL-
ITY FORUM - EDF) JE 16. IN 17. MARCA LETOS V
BRUSLJU ORGANIZIRAL SEMINAR SOCIALNA
VKLJUCENOST INVALIDOV. SEMINAR JE BIL SICER
NAMENJEN PREDSTAVNIKOM INVALIDSKIH ORGANI-
ZACI) 1Z DRZAV CLANIC EVROPSKE UNIJE VENDAR
SO HKRATI POVABILI TUDI PREDSTAVNIKE INVALID-
SKIH ORGANIZACI) 1Z DRZAV, KI KANDIDIRAJO ZA
VKLJUCITEV V EVROPSKO UNIJO.

Direktor EDF Stefan Tromel se je z
razmerami v naSih invalidskih organi-
zacijah seznanil Ze ob svojem obisku v
Sloveniji, ko so stekli tudi prvi razgovori
o vkljucitvi slovenskih nacionalnih inva-
lidskih organizacij prek SIOS-a v to
pomembno evropsko interesno in stro-
kovno asociacijo. V zvezi s tem so nasta-
le razli¢ne pobude in v okviru njih so se
tega seminarja udeleZili Stirje kvalificirani
predstavniki invalidov iz Slovenije:
Marjan Krofli€¢ iz Zveze delovnih invalidov
Slovenije, Tomaz Jereb iz SoZitja-Zveze
druStev za pomoc¢ duSevno prizadetim
Slovenije, Ivo Jakovljevi¢ iz DruStva
distrofikov Slovenije in Boris Sustarsi¢
v imenu Sveta invalidskih organizacij
Slovenije. Evropski Forum je poskrbel
tudi za pokritje finan¢nih stroSkov
udeleZencev.

Vsebinska in strokovna zasnova semi-
narja je bila zelo razvejana, saj so bili
predstavljeni prispevki, ki so utemelje-
vali definicijo socialne vkljucenosti inva-

Za slovenske udeleZzence: Marjana Kroflica, Borisa
Sustarsica, TomaZa Jereba in Iva Jakovljevica je bil
seminar zelo zanimiv, saj so izvedeli mnogo novega o
socialni vkljucenosti oziroma izkljucenosti invalidov po
drZzavah Evropske unije.

lidov, prouCevanja prakti¢nega stanja,
podrobno razélenitev problematike so-
cialne vklju€enosti duSevno prizadetih,
predstavljene so bile Ze dosegljive stati-
sti€ne ugotovitve po nekaterih drZavah,
izpostavljena je bila odvisnost med
invalidnostjo in revic¢ino v razmerju do
socialne izklju€enosti, obrazloZen je bil
pripravljajoCi se mednarodni projekt, ki
ga spodbuja EDF z namenom, da bi se
razvile Stevilne aktivnosti v korist vecje
socialne vklju€enosti oziroma zmanjsa-
nja socialne izklju€enosti invalidov po
vseh drzavah evropske unije. Zivahne
razprave o vsaki od teh tem so pokazale
visoko stopnjo istosmernosti v razmislja-
nju invalidov in veliko podobnost njiho-
ve problematike ne glede iz katere
drZave je bil razpravljavec.

Ob koncu drugega dne seminarja je
potekal Se locen sestanek s predstavniki
invalidskih organizacij iz drzav, ki kandi-
dirajo za €lanstvo Evropske unije. Slo-

5
Seminar sta strokovno in organizacijsko vodila Frank Mulchay iz Irske in Stefan Tromel
iz Nemcije, ki opravljata naloge sekretarja in direktorja EDF.
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venci smo predstavili naSe pobude in
poglede ter izvedeli, da slovenske nacio-
nalne invalidske organizacije Ze izpol-
njujejo pogoje za vkljucevanje v EDF. [l

Ivo Jakovljevi¢

European Disability Fo-
rum EDF

EDF je bil leta 1996 ustanovljen z
namenom zastopati interese invali-
dov v dialogu z Evropsko unijo in
drugimi evropskimi institucijami ter
nacionalnimi drZavami. Poslanstvo
EDF je promocija enakih moZnosti
za invalide in zagovarjanje, da se
invalidnim drzavljanom zagotovijo
osnovne in ¢lovekove svoboscine in
pravice z aktivnim vkljucevanjem v
vsakdanjem Zivljenju na vseh nivo-
jih, tako v domacem kakor tudi v
Sirsem mednarodnem okolju. Clani-
ce EDF zagotavljajo Siroko geograf-
sko pokritost in predstavljajo Sirok
spekter aktivnosti invalidov ter nji-
hovih potreb in interesov. Trenutno
so poleg evropskih asociacij po-
sameznih skupin invalidov v EDF
povezane tudi vse krovne asociacije
invalidskih organizacij po vseh
petnajst vélanjenih drZavah EU,
vklju€ujo€ tudi Norvesko in Islandijo.
Vec informacij lahko preberete na
njihovem internetnem naslovu, ki je:
http://www.edf-feph.org <http://

www.edf-feph.org&nbsp;> . :
0 00000 00O0COGCOGOOEOEOSNEONOIEOSOOIO



i

X et A m
Brane Urbanija in Stane Senica pred
recepcijo Doma dva topola.
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Z adaptacijami se odstranjujejo ovire za
gibanje na invalidskem vozicku.

Prilagojena plaza doma omogoca distrofikom kopanje.

PODJETJE SE PREDSTAVI

DOM DVA TOPOLA

Dom DVA TOPOLA JE INVALIDSKO PODJETJE, KI GA JE
USTANOVILO DRUSTVO DISTROFIKOV SLOVENIJE Z NAMENOM
USPOSABLJANJA IN ZAPOSLOVANJA NAJTEZJE PRIZADETIH
INVALIDOV, I1ZVAJANJA PROGRAMOV OHRANJANJA ZDRAVJA,
DOPOLNILNEGA IZOBRAZEVANJA, ZACASNEGA BIVANJA TER
RAZNIH PROSTOCASOVNIH AKTIVNOSTI. NAHAJA SE NA LEPI
LOKACIJI V STAREM PREDELU |ZOLE, POD CERKVIJO IN V

NEPOSREDNI BLIZINI MORJA.

Konec leta 1985 je druStvo odkupilo
prostore stare izolske bolniSnice s pripa-
dajoCim parkom in pricelo s takojsnjo
obnovo prostorov ter z odpravljanjem
arhitektonskih ovir, ki so preprecevale
nemoteno gibanje distrofikov, v veSini
primerov vezanih na invalidske vozicke.
Prav tako se je zaCelo z izgradnjo in
urejanjem dostopne, prilagojene plaZe.
Odprava arhitektonskih ovir in adapti-
ranje plaZe je omogocilo, da je drustvo
Ze prvo leto organiziralo letovanje za
okoli 25 distrofikov. Danes ima dom
svojo pralnico, obnovljeno kuhinjo,
izredno dobro opremljeno fizioterapijo,
pa tudi plaza Doma dva topola dobiva
svojo zaokroZeno celoto. Pridobili smo
urejene prilagojene sanitarije s pripada-
jo€imi prostori za reSevalca, montazni
bazen in dodatne prostore za druzabne
aktivnosti distrofikov.

Ze od leta 1992 pa se v Domu dva
topola vsako leto izvaja obmorska
obnovitvena rehabilitacija, ki je organi-
zirana v sodelovanju z Drustvom distro-
fikov Slovenije, InStitutom RS za rehabi-
litacijo ter v sodelovanju z InStitutom
za klini¢no nevrofiziologijo. Ker je dom
zaradi pomanjkanja finan¢nih sredstev
Se v izgradnji, se rehabilitacija za okoli
360 distrofikov iz cele Slovenije izvaja
samo v poletnih mesecih (od sredine
maja do zaCetka oktobra).

V Casu obmorske obnovitvene rehabi-
litacije organizira DruStvo distrofikov
Slovenije skupaj z DruStvom za prosto-
voljno delo - MOST vsakoletni mladinski
tabor prostovoljcev iz vsega sveta, s
katerimi se distrofiki druZijo in navezu-
jejo stike, ob tem pa na prijeten nacin
spoznavajo tuje kulture in jezike.

Skozi celo leto se v Domu odvija tudi
civilno sluZenje vojasSkega roka, prav
tako pa Cez vse leto potekajo razne
prireditve, med katerimi lahko omenimo
silvestrovanje, Sahovski turnir, razna
predavanja, sestanke, izobraZevalne
tecaje, seminarje, itd... Vsi dogodki so
prvenstveno namenjen distrofikom,
njihovim svojcem in prijateljem, glede
na prostorske moZnosti pa se dom
odpira tudi SirSi javnosti. Poleg omenje-
nega je eden izmed poglavitnih ciljev
Doma dva topola v tem, da ga uprav-
ljamo in vodimo sami distrofiki, ki smo
tudi glavni nosilci razvoja doma.

Razvoj Doma dva topola je neizo-
gibno povezan tudi z razvojem mesta
Izole in okolice, saj se le tako lahko
uspesno razvija ter tako omogoci tudi
integracijo distrofikov v okolje, v kate-
rem Zivimo in delamo. M

Stane Senica



STARSI SE ANGAZIRAJO

SVET STARSEV JE PRED SEZONO OBNOVITVENE REHABILITACIJE 2000
ORGANIZIRAL DVODNEVNO PROSTOVOLJNO DELOVNO AKCIJO, V KATERI
SO STARSI S SVOJIMI OTROCI SODELOVALI PRI UREJANJU PROSTOROV IN
OKOLICE DOMA DVA TOPOLA. MED UDELEZENCI JE PREVLADOVALO
SPROSCENO RAZPOLOZENJE, K CEMER JE PRAV GOTOVO PRIPOMOGLO
TUDI IZREDNO LEPO VREME.

“Gasilska” slika udeleZencev.

Tudi otroci so posnemali delovno vnemo Tako so leZalniki dobivali novo podobo. Rezultat: kakor bi
odraslih. kupili nove ...




FOTOREPORTAZA

pometanjem ...

... medtem, ko so se Zenske izkazale v pralnici, kjer je bilo Za lacne Zelodce je ob izdatni asistenci z mesom na Zaru
potrebno zloZiti in zlikati zvrhan kup posteljnine in prtov. poskrbel kuhar Jovo.




STROKOVNJAK SVETUJE

PRAVICE INVALIDNIH OTROK

Sistem denarnih dajatev omogoca doseganje in ohranjanje primernega socialnega
standarda druZin z otrokom. To je za nase najmlajSe posebej pomembno.

PozDRAVLJENI!

TupI v TEJ 1ZDAJI MAZA BOMO PROSTOR TE RUBRIKE NAME-
NILI PREGLEDU PRAVIC INVALIDNIH OTROK. TOKRAT SEM
IZBRALA SISTEM DENARNIH DAJATEV. Z DENARNIMI DAJATVAMI
SKUSA DRZAVA POMAGATI DRZAVLJANOM PRI DOSEGANJU IN
OHRANJANJU PRIMERNEGA SOCIALNEGA STANDARDA. Z NJIMI
POMAGA STARSEM PRI DELNEM KRITJU STROSKOV ZA
VZDRZEVANJE OTROK IN PRI TEM UPOSTEVA VECJE STROSKE
(ALI TUDI MANJSE DOHODKE ZARADI ODSOTNOSTI Z DELA
ZARADI NEGE IN VARSTVA INVALIDNEGA OTROKA), KI JIH IMA

DRUZINA Z INVALIDNIM OTROKOM.

Poglavitni zakon tega sklopa pravic
je Zakon o druZinskih prejemkih. Za
predstavitev teh pravic v tokratnem MAZ-
u sem se odlocila tudi zato, ker je v
postopku sprejemanja nov zakon o
starSevskem varstvu in druZinskih
prejemkih, ki bo prinesel nekaj novosti
na obravnavanem podrocju. Predlog
zakona smo pregledali na seji sveta
starSev in se odlocili za vloZitev Stirih
amandmajev. Sicer pa ve¢ o tem v
zadnjem delu rubrike. Najprej si oglejmo
sedaj veljavni sistem pravic.

V sistem denarnih dajatev sodijo:

- pravice po Zakonu o druZinskih
prejemkih,

- pravica do denarnih nadomestil po
Zakonu o zdravstvenem varstvu in
zdravstvenem zavarovanju in

- pravica do druZinske pokojnine po
Zakonu o pokojninskem in invalidskem
zavarovanju.

1. Druzinski prejemki:

Zakon o druZinskih prejemkih (Uradni
list RS, St. 65/93, 71/94 in 73/95) sodi v
sklop zakonov s podrocja socialne
varnosti, ki so namenjeni uresni¢evanju
ustavnega nacela varstva druzine in ot-
rok. Zakon opredeljuje druZinske prejem-
ke, upravicence, trajanje pravice, visino
prejemka, pogoje in postopek za uve-
liavljanje pravice.

Zakon o druZinskih prejemkih doloca
naslednje druZinske prejemke:

denarno nadomestilo za €as

porodniSkega dopusta

starSevski dodatek

pomoc za opremo novorojenca (v

nadaljevanju ga ne obravnavam, ker

za invalidne otroke ne prina3a
nobenih posebnosti)

otroSki dodatek

dodatek za nego otroka

1.1. Denarno nadomestilo
za cas porodniSkega
dopusta

Denarno nadomestilo za ¢as porod-
niSkega dopusta obsega nadomestilo
place za ¢as dopusta ob rojstvu otroka,
dopusta za nego in varstvo otroka ter
podaljsanega dopusta za nego in varstvo
otroka.

Trajanje dopusta je doloCeno v predpisih

o delovnih razmerjih in sicer:

a) dopust ob rojstvu otroka traja 105
dni in je namenjen samo materi;

b) dopust za nego in varstvo otroka
traja 260 dni

©) v nekaterih primeri je dolocena
moZnost podaljSanega dopusta za
nego in varstvo otroka.

Ce je otrok teZje telesno ali dusevno
prizadet, se dopust za varstvo in nego
lahko podaljsa do otrokovega 15. meseca.

Dopust za nego in varstvo otroka se
lahko izkoristi tudi v obliki polovi¢nega
delovnega Casa. V tem primeru se dopust
podaljSa do 17. meseca otrokove starosti
oziroma do njegovega 23. meseca, Ce je
otrok teZje telesno ali duSevno prizadet.

Pravico do denarnega nadomestila za
Cas porodniSkega dopusta ima mati, ki je
zavarovana za pravico do nadomestila za
Cas zadrZanosti z dela, pod pogojem, da
je bila zavarovana pred dnevom nastopa
porodniSkega dopusta. Do nadomestila je
upravi¢ena tudi mati, ki ji je med
nosecnostjo oziroma v ¢asu porodniskega
dopusta brez njene volje ali krivde
prenehalo delovno razmerje, ki je bilo
sklenjeno za nedolocen ¢as oziroma
dolocen cas, daljSi od deset mesecev, ali
delovno razmerje sklenjeno za manj kot
deset mesecev, potem, ko ji je brez njene
volje ali krivde prenehalo delovno razmerje
sklenjeno za nedolocen ¢as.

Pravico do porodniSkega dopusta ima
oce otroka ali druga oseba, ki otroka
neguje, €e se pravica do porodniSkega
dopusta lahko prenese nanj(o), pod
pogojem, da je zavarovan-a za pravico
do nadomestila zaradi zadrZanosti z dela.

Osnova za denarno nadomestilo je
povpre¢na mesecna placa upravicenca
oziroma povprecna osnova od katere je
upravicenec placeval prispevke za
porodniSko varstvo v zadnjih 12 mesecih
pred nastopom porodniSkega dopusta.



Ce je upravi¢enec prejemal placo oziro-
ma placeval prispevek krajsi ¢as, se mu
za manjkajoce mesece kot osnova
upoSteva zajamcena placa. Visina osno-
ve se usklajuje z gibanjem povprecnih
plac v drzavi.

Denarno nadomestilo znasa 100%
osnove.

UpraviCenec uveljavlja nadomestilo
na centru za socialno delo 30 dni pred
obveznim nastopom porodniSkega
dopusta. Krajevna pristojnost se doloci
glede na materino stalno ali zacasno
prebivalisce (Ce nima stalnega prebivali-
§¢a v Republiki Sloveniji), oziroma po
sedeZu njenega delodajalca, ¢e ne pre-
biva v Sloveniji.

1.2. StarSevski dodatek:

StarSevski dodatek je denarna pomoc¢
ob rojstvu otroka, ki je namenjena
materi, ki ne izpolnjuje pogojev za
pridobitev pravice do nadomestila za ¢as
porodniSkega dopusta, oziroma nima
pravice do drugih nadomestil dohodka.
Na temelju pisnega dogovora z materjo
lahko po 105 dneh pravico pridobi oce
otroka, Ce je brez zaposlitve iz razlogov,
ki niso nastali po njegovi volji ali krivdi.

StarSevski dodatek znaSa 52% zajam-
Cene place.

Upravicenka uveljavlja pravico do
dodatka na centru za socialno delo 60
dni pred predvidenim datumom poroda.

Zakon doloca, da se dodatek izplacuje
casovno enako kot je v Zakonu o delovnih
razmerjih (ZDR) doloCeno v zvezi s pravico
do zadrZanosti od dela zaradi porodni-
Skega dopusta. To bi pomeni, da se v
primerih, ko je v ZDR predvidena moZnost
podaljSanega dopusta za varstvo in nego
otroka (Ce je otrok teZje duSevno ali
telesno prizadet), tudi starSevski dodatek
izplaCuje ustrezno dlje, torej do otro-
kovega 15. meseca.

1.3. Otroski dodatek:

Z otroSkim dodatkom drZava pomaga
druZini pri vzdrZevanju otroka. Pravico
do otroSkega dodatka ima eden od
starSev otroka.

OtroSki dodatek se praviloma izplacu-
je do otrokovega 15. leta, oziroma do
konca rednega Solanja, vendar ne dlje
kot do 26. leta starosti. Ce otrok zaradi
daljSe bolezni ali poSkodbe ni koncal
Solanja v predpisanem roku, se pravica
podaljSa za toliko €asa, kolikor se je
Solanje zaradi teh razlogov podaljsalo.

STROKOVNJAK SVETUJE

Za invalidne otroke so dolocene nekatere
posebnosti:

a) trajanje pravice - otroci z motnjami
v telesnem in duSevnem razvoju preje-
majo otroSki dodatek do dopolnjenega
18. leta starosti tudi, ¢e ne nadaljujejo
rednega Solanja;

b) izjema - dodatek ne pripada otro-
ku, ki je zaradi vzgoje, Solanja ali uspo-
sabljanja v zavodu, kjer ima pretezno
brezplacno oskrbo.

Pred uvedbo dodatka za nego otroka, ki
je bil urejen s spremembo Zakona o druZin-
skih prejemkih, je bil invalidnim otrokom
priznan 50% visji otro3ki dodatek.

Pravico uveljavlja eden od starSev na
podlagi pisnega sporazuma oziroma tisti
od starSev pri katerem otrok Zivi. Pravica
se uveljavlja pri centru za socialno delo,
ki je pristojen glede na stalno prebivalis-
Ce otroka.

1.4. Dodatek za nego
otroka:

Ta oblika druZinskih prejemkov je
namenjena le druZinam z invalidnim ali
hudo bolnim otrokom. Z njo drzava
pomaga starSem kriti povec€ane stroSke
za nego in varstvo invalidnega otroka,
hkrati pa tudi izenaCuje poloZaj otrok
(oziroma njihovih druzin), ki jih negujejo

starSi doma, s tistimi, ki imajo preteZno
brezplacno oskrbo v zavodu. Dodatek
za nego otroka ni odvisen od premoZen;j-
skega stanja druZine, ampak od poseb-
nih potreb otroka zaradi invalidnosti.
Poleg tega je za pridobitev pravice
doloCen pogoj, da je otrok v domaci
oskrbi.

O pravici do dodatka odloca pristojni
center za socialno delo na podlagi
mnenja o otrokovem zdravstvenem
stanju, ki ga poda izvedenska komisija.
Komisija deluje na podlagi Pravilnika o
kriterijih za uveljavljanje dodatka za
nego otroka, ki doloc¢a vrste hudih
bolezni, motnje v duSevnem in telesnem
razvoju ter kriterije, ki jih pri svojem delu
uporablja izvedenska komisija. V skladu
s Pravilnikom so hudo bolni otroci
kroni¢no bolni otroci, pri katerih je kljub
zdravljenju pricakovati trajne posledice
bolezni, oziroma, ¢e otroci s takimi
boleznimi zahtevajo zdravljenje, nego in
rehabilitacijo, daljSo kot Sest mesecev.

Upravicenec je invalidni otrok, ki je
drZavljan Republike Slovenije in ima tu
stalno prebivaliSce. Pravica mu pripada
za Cas, ki ga predlaga izvedenska komi-
sija oziroma najdlje do njegovega 18.
leta starosti.

ViSina denarnega dodatka za nego
otroka ni vezana na prejemke druZine,
temveC na to, ali za otroka ves cas
skrbijo starsi ali pa je v zavodski oskrbi.

OBVESTILO

V okviru InStitutu RS za rehabilitacijo deluje ambulanta za Zivéno - miSi¢no
obolele, njen delovni ¢as je vsak cetrtek od 9.00 do 12.00 ure. Zdravnika,
odgovorna za njeno delo, sta prof. dr. Anton Zupan dr. med. in mag. Ales

Praznikar dr. med..

[ ]

[ ]

[ ]

[ ]

[ ]

[ ]

[ ]

[ ]

: V Zelji, da bi ¢lani Drustva distrofikov Slovenije in drugi miSicno oboleli
e razresili svoje teZave v najkrajSem moZnem Casu in brez nepotrebnih zapletov
: vam sporo¢amo nacin naro€anja v ambulanto.

° Za narocanje je potrebno predhodno dostaviti napotnico (osebno ali po
: posti), na podlagi katere vas pisno obvestimo o datumu pregleda. Ob prihodu
e Vambulanto morate imeti s seboj potrjeno kartico zdravstvenega zavarovanja.
: TakSen postopek od nas zahteva predpis Zavoda za zdravstveno zavarovanje
o Slovenije v navodilih o ¢akalni knjigi za preglede in preiskave v specialisti¢ni
e ambulantni dejavnosti in dispanzerjih. Ob tej priloZnosti naproSamo tudi
: vse tiste, ki pri nas Ze imate napotnice z ustreznim pooblastilom za daljSi
® (as, da nas pisno obvestite o Zelji po pregledu oziroma ustrezni storitvi, saj
: moramo vse preglede nujno vpisati v ¢akalno knjigo.

° Vasa sporocila naj bodo naslovljena na IRSR, Sprejemna pisarna klinike,
[ ]

[ ]

[ ]

[ ]

[ ]

[ ]

[ ]

[ ]

[ ]

Linhartova 51, 1000 LJUBLJANA.

Popravila tehni¢nih pripomockov in druge nujne zadeve bomo reSevali
sproti, seveda ob predloZitvi ustrezne napotnice. Upamo, da bomo tudi v
bodoce sodelovali brez zapletov in v skupno zadovoljstvo vseh.
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Vodstvo ambulante



STROKOVNJAK SVETUJE

Mladost potrebuje odprte moznosti.

Dodatek za otroka, ki ga negujejo starsi
sami znaSa 30% zajamcene place, e je
otrok v dnevnem institucionalnem var-
stvu, kjer ima brezplacno oskrbo pa 20%
zajamcene place. Za cas, ko je otrok
zaradi zdravljenja, usposabljanja ali
Solanja v zavodu, kjer ima brezplacno
oskrbo, starSi ne morejo uveljavljati
pravice do tega dodatka.

Z brezplacno oskrbo otroka v zavodu
drZava prevzame vecino stroSkov,
potrebnih za preZivljanje otroka, poleg teh
pa tudi skrb za nego in varstvo otroka.
Nasprotno so starsi, ki ves ¢as sami skrbijo
za otroka, tako ekonomsko kot tudi sicer -
zaradi nege in nudenja stalne pomoci
otroku - bolj obremenjeni. Dodatek za nego
otroka, kot ga dolo¢a Zakon o druZinskih
prejemkih, uravnava neenako ekonomsko
obremenitev. Z njim je starSem, ki se
odlocijo, da bodo za otroka skrbeli doma,
zagotovljena finan¢na pomoc. Druge oblike
pomodi, ki naj razbremenijo druZino, pa se
zagotavljajo v sistemu socialno varstvenih
storitev (mobilna obravnava, dnevno
institucionalno varstvo).

2. Denarne dajatve iz
naslova zdravstvenega
zavarovanja:

Otroci niso upraviceni do denarnih da-
jatev iz zdravstvenega varstva in zdrav-
stvenega zavarovanja, upravicenci do
teh dajatev so njihovi starSi. Gre za
nadomestilo place med zadrZanostjo iz
dela zaradi nege otroka. Zdravstveni
zavarovanci imajo pravico do nadomesti-
la place, ¢e so zadrzani iz dela zaradi
nege zmerno, tezje ali tezko duSevno
prizadetega otroka. ZadrZanost iz dela

lahko traja 15 delovnih dni, kadar je to
potrebno zaradi zdravstvenega stanja
otroka, pa se podaljSa do najvec 30
delovnih dni, oziroma do Sest mesecev,
Ce se otrokovo zdravstveno stanje nena-
doma hudo poslab%a. Nadomestilo zna-
$a 80% zavarovanceve poprecne mesec-
ne place v preteklem koledarskem letu,
ki se valorizira z rastjo plac.

Poleg nadomestila zaradi zadrzanosti od
dela zaradi nege druZinskega ¢lana imajo
starSi invalidnega otroka skladno z
zakonodajo Se nekaj pravic s podrodja
delovnega prava, ki sicer ne sodijo v sistem
denarnih dajatev, vendar jih zaradi
povezanosti navajam na tem mestu. To so:

2.1. Pravica do
podaljSanega
porodniSkega dopusta:

Mati (oCe) invalidnega otroka ima
pravico do podaljsanega dopusta za
nego in varstvo otroka, ki se lahko
podaljS3a do 15. meseca otrokove sta-
rosti. Ce je mati (ali o¢e) izrabila pravico
do dopusta za nego in varstvo otroka
tako, da je delala polovico delovnega
¢asa dnevno, ima pravico delati polovico
delovnega ¢asa na dan do dopolnjenega
23. meseca otrokove starosti (81. ¢len
Zakona o delovnih razmerjih - ZDR).

2.2. Pravica do dela s

polovicnim delovnim

casom:

Mati ima pravico, da dela polovico
polnega delovnega casa do dopolnje-

nega tretjega leta otrokove starosti, ce
pristojna komisija ugotovi, da otrok iz
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zdravstvenih ali drugih razlogov potre-
buje skrbnejSo nego. ( 84. ¢len ZDR)
Eden izmed starSev, ki neguje tezje
telesno ali zmerno, tezje ali tezko duSevno
prizadetega otroka, lahko dela polovico
polnega delovnega ¢asa. (85. Clen ZDR)
V obeh primerih stars v tem casu
prejema najmanj 50% polne place, za
pokojninsko dobo pa se Steje, kot da bi
delal poln delovni Cas (84. in 85. clen ZDR).

2.3. Pravica do
povecanega letnega
dopusta:

Stars, ki neguje in varuje tezje telesno
ali zmerno, teZje ali teZzko duSevno
prizadetega otroka, ima pravico do
povecanega letnega dopusta. Za koliko
je dopust v tem primeru podalj3an,
dolocajo kolektivne pogodbe.

2.4. Prepoved prenehanja
delovnega razmerja brez
pisnega soglasja delavca:

Delavcu, ki skrbi za invalidnega otroka,
lahko preneha delovno razmerje samo
na podlagi pisnega soglasja delavca. Prav
tako mu je le na podlagi pisnega soglasja
mogoce podaljSati delovni ¢as ali ga
razporediti na nocno delo.

Postopek za uveljavitev teh pravic
zatne otrokov zdravnik, ki pozna otro-
kovo zdravstveno stanje, ter kadrovska
sluZzba delodajalca, pri katerem je stars,
ki pravico uveljavlja, zaposlen.

3. Predlog zakona o
starSevskem varstvu in
druzinskih prejemkih

Za konec naj na kratko predstavim
najpomembnejSe dolocbe, ki jih prinasa
predlog novega zakona.

3.1. Pravica starSev do dela
s krajSim delovnim ¢asom
zaradi nege in varstva
otroka, ki potrebuje
posebno varstvo in nego:

Eden od starSev, ki neguje in varuje
otroka, ki potrebuje posebno nego, ima
pravico delati krajSi delovni cas.

V takem primeru mu delodajalec
zagotavlja pravico do place po dejanski
delovni obveznosti. Republika Slovenija
pa mu zagotavlja placilo prispevkov za



prostovoljno vkljuditev v obvezno
zavarovanje do polne delovne obvez-
nosti v skladu s predpisi, ki urejajo po-
kojninsko in invalidsko zavarovanje.

Krajsi delovni ¢as mora obsegati
najmanj polovi¢no tedensko delovno
obveznost.

3.2. Dodatek za nego
otroka, ki potrebuje
posebno nego in varstvo

Dodatek za nego otroka je denarni
dodatek za otroka, ki potrebuje posebno
nego in varstvo in je namenjen kritju
povecanih Zivljenjskih stroSkov, ki jih
ima druzina zaradi nege takega otroka.

Mesecna viSina dodatka je 15.000,00 SIT.

3.3. Delno placilo za
izgubljeni dohodek

Delno placilo za izgubljeni dohodek
je osebni prejemek, ki ga prejme eden
od starSev, kadar prekine delovno raz-
merje zaradi varstva otroka, ki potre-
buje posebno nego in varstvo.

Mesecna viSina delnega placila za
izgubljeni dohodek je 70% minimalne
place. Kadar se oseba vkljuci v pro-
stovoljno obvezno zavarovanje v skladu
s predpisom, ki ureja pokojninsko in
invalidsko zavarovanje, se ji zagotavlja
placilo prispevkov zavarovanca in delo-
dajalca iz tega naslova.

Pravica se uveljavlja na podlagi
mnenja zdravniSke komisije.

Delno placilo za izgubljeni dohodek
uveljavlja oseba, ¢e se odloci, da bo
zaradi skrbi za otroka, ki potrebuje
posebno nego, zapustila trg dela. Steje
se, da je oseba zapustila trg dela, kadar
je prekinila sklenjeno delovno razmerje
za nedolocen cas oziroma kadar je
zahtevala izbris iz registra brezposelnih
oseb. Ne Steje se, da je oseba zapustila
trg dela, Ce je prenehala opravljati samo-
stojno oziroma kmetijsko dejavnost.

Pravice do dodatka za nego otroka in
delnega placila za izgubljeni dohodek ni,
Ce je otrok zaradi zdravljenja, usposabljan-
ja, vzgoje ali Solanja v zavodu, v katerem
ima celodnevno brezplacno oskrbo.

Predlog zakona smo obravnavali tudi
na sestanku sveta starSev in predlagali
nekaj amandmajev, s katerimi naj bi
naStete pravice po novem zakonu vsaj
do neke mere pomenile primerno pomo¢
druZinam z invalidnim otrokom. Menili
smo namre€, da predlog sicer prinasa
primerna izhodiS¢a za izenacevanje

STROKOVNJAK SVETUJE

poloZaja druZin z invalidnimi in nein-
validnimi otroci, premalo pa upoSteva
dejanski razkorak v ekonomskem polo-
Zaju druZin in pomen skrbnejSe nege, ki
jo starSi nudijo svojim otrokom, ki tak-
Sno nego potrebujejo. Zamandmaji smo
se zavzeli za nadomestila oziroma doda-
tek v viSjem znesku in sicer:

dodatek za otroke, ki potrebujejo
nego vseh 24 ur naj bi znasal
30.000,00 SIT;

starSem, ki delajo s skrajSanim
delovnim ¢asom, naj se za preostali
¢as do polne delovne obveznosti
prizna sorazmerni deleZ delnega
placila za izgubljeni dohodek;
mesecna viSina delnega pladila za
izgubljeni dohodek naj znasa 70%
place, ki jo je prejemal do prekinitve
delovnega razmerja oziroma 100%
minimalne place, Ce je ta visja, ali pa
se starSem, ki ostanejo v delovnem
razmerju in te pravice ne uveljavljajo,
zagotovi placilo ustreznega dnevnega
varstva;

za cas, ko je otrok na zdravljenju v
bolniSnici, kjer ima brezplacno
oskrbo, naj se pravica do delnega
placila za izgubljeni dohodek ne
odvzame.

Predlagani amandmaji doslej v za-

konodajnem postopku Se niso bili obrav-
navani, kdaj in v kolikSni meri bodo upo-
Stevani pa je teZzko napovedovati. Prav
gotovo boste o rezultatih in drugih no-
vostih s podrocja zakonodaje obvesSceni
v nasledniji stevilki MAZa! Il

Lep pozdrav!

Mateja

MASAZA STOPAL
KOT SESTAVNI
DEL FIZIOTERAPIJE?!

Zdravniki in Solani del zdravstve-
nega osebja bi lahko te tehnike
uporabil kot pomagalo pri lajsanju
bolnikovih teZav in celo pri diagnosti-
ciranju. Navsezadnje velja tudi v
klasi¢ni medicini, da zdravnik bolniku
pomaga, ¢e mu poloZi roko na Celo
in ugotovi, ali ima vrocino, ali ce
prisluskuje Sumom v pljucni votlini,
ali opazuje barvo sluznic, ali ce
prepusti pacienta fizioterapevtu.
Vzhodni mojstri delujejo na podlagi
tisocletnih izkuSenj in se ne trudijo
prevec, da bi zahodni medicini
pojasnili tisto, Cesar ta noce razumeti.

Tako lahko razumemo, da je Ze
Hipokrat v 5. in 4. stoletju pred na-
Sim Stetjem priporocal najrazlicnejse
masaZe. Sokrat je trdil, da bosono-
gost poglablja misli. Stari Egipcani
pa so masazo podplatov vpeljali kot
sestavni del zdravljenja bolezni.

Govorim o zdravilstvu, ki je Ze
zgodovina, pri tem pa moram pove-
dati, da so refleksoterapijo kot del
rutine vpeljali Ze v Stevilnih naj-
sodobnejSih klinikah po svetu in da
je postala marsikje predmet naj-
resnejSih znanstvenih raziskav.

(Odlomek iz knjige Z masazo
stopal do zdravja)

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

pripravili odprte telefonske linije. Enkrat tedensko bodo na vasa vprasanja

odgovarjali:

PRAVNIK: Mateja Toman, dipl.iur.

ZDRAVNIK: Anton Zupan, doc. dr. med.
AlesS Praznikar, dr. med.

SOCIOLOG: BoZa Napret, mag. soc.

FIZIOTERAPEVT: Martina Sardog, v. ft.

sreda od 10. do 11.ure
telefon 01 472 04 13

torek od 15. do 16. ure
telefon o1 475 81 57
Cetrtek od 12. do 13. ure
telefon o1 475 83 88

ponedeljek od 10. do 12. ure
telefon 01 534 00 53

torek od 9. do 10. ure
telefon o5 641 75 70
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—
MEMORIAL

BRUNO FRATTINI

Ekipa hokejistov na elektricnih invalidskih vozickih “The Trouble Makers” iz Slovenije
po zmagi na turnirju v Milanu.

MEMORIAL SE JE ZACEL 23. OKTOBRA V
MILANU V VELIKI SPORTNI DVORANI “FILA-
FORUM” AssAGO. NA POT SE JE ODPRAVILO
SEST IGRALCEV IN SEST SPREMLJEVALCEV.

V Milanu je bilo dogovorjeno mesto
za srecanje z vodi¢em ob stadionu SAN
SIRO, saj verjetno sami ne bi nasli poti
do prostorov, kjer smo bili nastanjeni.
Po nekaj zgreSenih poizkusih smo nasli
stadion. Ker brez mobilnega telefona
danes pac ne gre, nas je ta povezal z
vodi¢em in Ze €ez nekaj minut je bil pri
nas. Za njim smo se odpeljali do mladin-
skega doma, ki je bil nekaj kilometrov
oddaljen od centra mesta.

Kot je Ze v navadi smo se najprej
namestili, potem pa dogovorili kako na-
prej. Bili sta dve moZnosti: prva, da vsta-
nemo zgodaj in si ogledamo Milano, to
pa zato, ker je bila sobota in normalen
delovni dan, druga pa, da vstanemo
kasneje in si Milano ogledamo naslednji
dan ter se rajsi pripravimo na prvo
tekmo. Ker je bilo jasno, da po prvi mo-
Znosti ne bodo akumulatorji maksimalno
polni, smo izbrali drugo moZnost.
Odpravili smo se direktno v “FILAFO-
RUM?”, ker pa smo si privoscili Se kosilo,
smo bilo bolj na tesno s ¢asom in bi
skoraj zamudili na prvo tekmo.

Prva tekma je bila zelo velikega po-
mena, ker je zmagovalca vodila v fina-
le. Nas nasprotnik je bil klub Pantere iz

Milana. Pricakovati je bilo trd boj, vendar
Slo je kot po maslu. Zmaga ni bila vpra-
Sanje, igrali smo le na ¢imboljSo gol raz-
liko, in tekmo tudi dobili z 10:1.

Drugi polfinale sta igrali moStvi Blue
Devils Napoli proti Dream Team iz Mila-
na. Tudi na tej tekmi so stvari postale
dokaj hitro jasne. Blue Devils iz Neaplja
so z lahkoto ugnali Dream Team iz Mila-
naintoz8:2.

Med premorom do finala je organiza-
tor poskrbel tudi za zabavo, in sicer tako,
da so se prijavili spremljevalci za strelja-
nje kazenskih strelov. Vsak od njih je
moral sesti na elektricen vozic¢ek in v
pol minute je moral zadeti kar najvec
kazenskih strelov. Vse skupaj je bilo Se
toliko bolj zabavno, ker nekateri pac¢ ne
obvladajo vodenja vozicka. Ta zabava
je trajala vsega dobro uro.

Potem se je zacel veliki finale med
ekipama Blue Devils Napoli in The Trou-
ble Makers iz Slovenije. Vodili smo Ze s
3:1, ko se je tehtnica zacela nagibati na
nasprotnikovo stran. Prvi pol¢as je v nasi
igri vel nekakSen sveZ veter, tako smo
nasprotnikove napade zaceli ustavljati
Ze na njihovi polovici igriS¢a in tudi ob-
ramba je delovala kot dobro namazan
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stroj, v drugem polcasu pa se je igra
preselila pred nas gol. Vendar z obilo
Sportne sree smo uspeli zdrZati do treh
minut pred koncem tekme, ko je nas-
protnik uspel zniZati izid na 3:2. Minuto
in pol pred koncem je nasprotni igralec
uSel naSi obrambi in Ze je kazalo na ize-
nacenje, toda zgreSil je sto odstotno
priloZnost. Takrat pa je njihov trener iz
samega besa pograbil plastenko, polno
vode in jo tako mocno vrgel ob steno,
da se je razletela, kot bi bila steklena.
Tudi sicer je trener deloval kot pravi
“napolitanec”. Bil je neverjetno glasen
in s cepetanjem vzpodbujal svoje igralce,
na trenutke pravo nasprotje naSega
stratega, ¢eprav tudi on ni bil ravno mi-
ren. Kot Ze receno, tista minuta in pol
se je vlekla celo ve€nost, ampak na kon-
cu je tudi naSa ekipa kon¢no enkrat pri-
Sla do turnirske zmage! Ta turnir je bil
rezultatsko najuspeSnejsi. Osvojen tur-
nir, najboljsi strelec turnirja Iztok Mrak,
najve¢ doseZenih zadetkov kot ekipa,
to je doseZek, ki ga nihée ni pricakoval.
Po finalni tekmi pa je bila Se prijatelj-
ska tekma med reprezentanco Italije in
The Trouble Maker-si. Ta tekma o€itno za
nas ni imela kak3nega posebnega motiva
ali pa smo bili preve¢ pod vtisom zaradi
turnirske zmage. Rezultat je bil neugoden
za nas, saj so Italijani zmagali z 7:3. Sledila
je Se podelitev priznanj, skupinsko
fotografiranje in nakazana moznost za
sodelovanje The Trouble Makers-ov v
vzhodni italijanski ligi. Ta “nakazana”
mozZnost pomeni, da naj bi nas kasneje
obvestili ali bomo sodelovali ali ne.
Zvecer bi si Sli radi ogledat derbi
nogometno tekmo med mestnima tekmec-
ema Interjem in Milanom, toda Zal je bil
stadion Ze razprodan, vsaj tako nekako
nam je razloZil nas vodic. Tako smo se
odpravili nazaj v mladinski dom, kasneje
pa pes v center Milana. Tako smo videli
Se Milano v luceh in Se nekaj nocnega
utripa. Sprehod je trajal kak3ne tri ure.
Naslednji dan smo bili Ze kar zgodaj v
centru Milana. Poiskali smo parkirni pro-
stor in se dogovorili za kraj in uro, kjer
se dobimo za odhod v Ljubljano. Tisti
dan je lilo kot iz Skafa, ampak to nas ni
kaj prida oviralo pri ogledovanju mesta.



Prva je bila na vrsti veli¢astna Milanska
katedrala. Ze na vhodu se je drenjala
velikanska mnoZica ljudi. Ko vstopis, kar
ne ves v katero smer bi se podal. Izberes
smer v katero se premika vecina ljudi.
Ko pogledas proti stropu katedrale se ti
odpre Se ena dimenzija notranjosti te
katedrale, velikost, ki jo iz zunanje strani
ni mogoce oceniti. V notranjosti je
prostora za 8.000 ljudi! Kljub temu, da
je potekala masa, so se turisti neovirano
sprehajali sem ter tja. Sosednja stavba
je velik poslovno trgovski center v
katerem je vseh mogocih butikov,
trgovinic, restavracij in podobnega. Bila
je nedelja in odprtih je bilo vecina trgovin
in lokalov. Se kak&no uro smo si
ogledovali Milano, potem pa smo se
odpravili v avto in via Slovenia. ll

Ales Zucko

Utrinki s tekme.

—E

1. EVROPSKI POKAL _
V LOHMEN-u V NEMCIJI

TURNIR JE POTEKAL

18. IN 19. SEPTEMBRA

1999 v SPORTNI DVORANI V GUSTROW-U. Z
ORGANIZATORJEM SMO SE DOGOVARJALI O
MOZNOSTI ENODNEVNEGA PREZGODNJEGA
PRIHODA NA PRIZORISCE, TO PA ZATO, KER JE
POT ZELO DOLGA IN SE 1Z ENEGA RAZLOGA,
KER SMO SI ZELELI OGLEDATI BERLIN.

Dogovor je bil uspedno sklenjen in
tako smo odrinili dan prej. Med potjo je
bilo precej pogovorov o tem kje in kako
bomo nastanjeni. Na prejSnjih turnirjih
v Svici in na Nizozemskem je organizator
poskrbel za vecje prostore, kar opuscene
telovadnice, v katerih je prebivalo tudi
po vec deset ljudi v enem prostoru, z
enim umivalnikom in nekaj zunanjimi
sanitariji.

Po petnajstih urah potovanja z vec
postanki se je odprava koncno pripelja-
la na cilj v Lohmen. Sledili smo plaka-
tom, ki so oznanjali prireditev in
pripeljali tono pred vaski skedenj v
katerem je muzej. KakSno razocaranje!
Vsi smo mislili, da bomo nastanjeni v
tem skednju, a k sreci je bilo to le
dogovorjeno mesto za osveZitev. Ta kraj
se je to¢no na ta dan pripravljal na
proslavljanje s pobratenim mestom. Pri
muzeju so postavili nekaj stojnic s hrano
in pijaco. Poleg pa travnato nogometno
igrisCe za prijateljsko tekmo med mesto-
ma. Naj povem, da je znanje angleSkega
jezika na tem obmocju zelo slabo. To je
bila neko¢ vzhodna Nemdija.

Po dvajsetih minutah postanka nas
je neka gospodicna, kasneje nasa vodic-
ka, odpeljala nekaj ovinkov naprej od
vasSkega muzeja, in glej neverjetno! Pri-
peljali smo se naravnost pred kliniko za
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oddih invalidov ali kako drugace bolnih.
Izstopimo iz avtomobilov z vso prtljago
v recepcijo! Vedji del ekipe sploh ni dojel
kje bomo nastanjeni. Od recepcije in po
vseh hodnikih so bila nameScéena elek-
tronska avtomatska vrata, klinika je
opremljena z bazenom, savno, plesnimi
dvoranami in Se veliko bi lahko naSte-
vali. Skratka vsak korak invalida je bil
mogoc brez pomoci tuje osebe. Torej
vsak posameznik je imel svojo sobo s
kopalnico, televizorjem na vrtljivem
podstavku, telefonom in vso prilago-
ditvijo za invalide. Ker pa nekaj nasih
clanov potrebuje pomoc, je spremlje-
valec dobil pomoZno leSisce. Ko smo
bili vsi namesceni, je sledil zbor na terasi
restavracije, kjer smo se odlocali o pro-
gramu za naslednji prost dan.

Iz pogovora je bilo mogoce razbrati,
da bi si vecina rada ogledala Berlin, pa
Ceprav je oddaljen dvesto kilometrov.
Dogovorili smo se, da odrinemo takoj
po zajtrku. VoZnja do Berlina je trajala
priblizno dve uri. Poiskali smo parkirno
mesto in se odpravili na ogled mesta,
ki je potekal skupinsko, saj nihée od
nas $e ni bil v Berlinu. Prva postaja so
bila Brandenburska vrata, kjer je nastala
obvezna skupinska fotografija. Naprej
nas je pot vodila v Reichstag - nemski
parlament. Tu obvezen varnostni pregled



Skupinska fotografija pred “BrandenburSkimi“ vrati.

osebne prtljage pred vstopom v parla-
ment ni izostal. S steklenim dvigalom
nas je pot vodila v Cetrto nadstropje,
kjer je vhod v stekleno kupolo. Do vrha
te kupole vodi polZasta spirala: po eni
strani se ljudje vzpenjajo, po drugi pa
spuscajo. V sredini te kupole od stropa
pa do tal je postavljen nekakSen stoZec
iz ogledal, tako, da je mogoce iz katere-
gakoli polosaja videti ljudi na tleh ku-
pole, okrog tega stoZca pa je na razstav-
nih policah mogoce videti zgodovino
nemskega naroda. Naslednja postaja je
bil Berlinski zid, ki pa ga je ostalo bolj
malo, vsaj za turiste, naSa pricakovanja
so bila precej vedja. V bistvu je ostala
od zidu le straZarnica, pa Se ta ni na
ogled turistom. To je bila kontrolna toc-
ka za prehod iz vzhodega v zahodni del
Berlina in se je imenovala “check point
Charley”. Na mestu berlinskega zidu je
danes postavljen velik znak, na katerem
sta na vsaki strani vojaka: na eni ruski,
na drugi pa ameriski vojak. Pod znakom
pa je napis: “ZAPUSTILI STE VZHOD,
PRISLI STE NA ZAHOD”. Na mestu, kjer
je bila neko¢ ta prehodna tocka, so
postavljene manjSe stojnice z razlicnimi
vojaskimi, predvsem ruskimi uniformami,
kapami, babuskami itd. V tem dnevu smo
si ogledali Se Berlinsko katedralo, ki ima
celo dvigalo za invalide! Tako se je koncal
nas pohod po Berlinu in okrog desete
ure zvecer smo se vrnili v naSo bazo.
Naslednji dan pa se je zacelo zares. Po
zajtrku se je mnoZica vseh sodelujocih
zbrala na parkiris¢u pred kliniko in ko so
se zvrstila vsa vozila v kolono, so se
spredaj in zadaj postavila policijska vozila,

spredaj policijski avto, zadaj pa dva
motorja. Neverjetno, peljali smo se v
spremstvu policije kot kakSna pomembna
delegacija! Vso pot so nadzorovali promet,
Koncéno se je vsa karavana srecno
pripeljala do samo nekaj kilometrov
oddaljene mestne Sportne dvorane.

Tam nas je Cakalo Se eno presecenje!
Ker zaradi odpovedi treh ekip ni bilo
mozZno postaviti dveh skupin, se je
organizator odlocil za sistem igre vsak
z vsakim. Na turnirju je sodelovalo devet
moStev: Torpedo Landenburg, Nording
Bulls, R.R. Rwheelers, Orient 1, Orien 2,
Hot Dogs, Iron Cats, SC Berlin in The
Trouble Makers. Tako smo imeli vecjo
mozZnot doseci boljSi rezultat. Torej sreca
je bila na nasi strani, le potruditi se je
bilo treba.

Prvo tekmo smo igrali z ekipo Nording
Bulls-i in do zadnje sekunde vodili z 2:1,
potem pa malo nezbranosti in dobili smo
gol. Toda ta neodlocen izid ni imel
nikakrSnega vpliva na moStvo. Pred
vsako tekmo smo se zbrali v krogu in
zapeli pesem v spremljavi Brankinega
kasetofona “Zivi, Zivi se, nije lako mora
se”. Tako smo prvi dan turnirja odigrali
brez poraza. Celo vec, dosegli smo naj-
viSjo zmago turnirja z 18:0.

Ob koncu prvega tekmovalnega dne
se je zgodba s spremstvom policije
ponovila. Naslednji dan pa zopet v kolono
s spremstvom policije do mestne Sportne
dvorane. Ta dan je bil zelo napet. BliZale
so se zakljucne tekme. V igri je bila zmaga
na turnirju. Kalkulacije se niso povsem
izSle. Prepri¢ani smo bili, da nam za zmago

26 | maz 2

zadostuje Ze neodlocen izid na zadnji
tekmi. Proti R. R. Wheelers-om, katere
kon¢ni izid kljub temu, da je bil ob pol¢asu
rezultat 3:1 za nasprotnika, smo nekako
le uspeli priti do izenacenja. Po tekmi je
bilo zaradi prepri¢anja, da smo zmagovalci
turnirja, veselje nepopisno do trenutka,
ko je uradni napovedovalec razglasil
rezultate. Takole se je oglasilo iz ozvocenja
“The winer of this tournament is Torpedo
Landenburg”. Kaksna krivica. Zmagovalca
turnirja smo vendar premagali z 2:1, ampak
to ocitno ni zadostovalo. Za organizatorja
je bila pomembna razlika v skupnih golih,
mi pa smo bili slabSi od zmagovalca za
nekaj golov. Sledila je pritoZba, a vendar
se ni zgodilo nic. Nasa pritoZba je temeljila
na dejstvu, da je v vsakem ekipnem
tekmovanju pri sestavljanju lestvice gol
razlika zadnji faktor, ki odlo¢a o zmago-
valcu. Vendar se nismo kar tako sprijaznili
z odlocitvijo, pred uradno razglasitvijo
rezultatov smo Se enkrat Zeleli pojasnitev
te organizatorjeve odlocitve, toda naleteli
smo na gluha uSesa.

Takoj po tekmovanju se je karavana
zopet v policijskem spremstvu odpravila
v najsevernejSe pristanisko mesto
Rostock na izlet z manjSo ladjo po
slikovitem pristanis¢u. Nekaj €asa pa je
ostalo tudi za “shoping”. Po kaksnih treh
urah smo se vrnili na vecerjo, po vecerji
pa je sledila zabava z razglasitvijo
rezultatov. Priznanja je podeljeval Zupan
mesta Lohmen Berti Vogst. Kjub krivici
pa nas veseli tudi dejstvo, da s taksnimi
vozicki Se lahko nekako pariramo nas-
protnikom, ki se s problemi okrog vozi-
ckov sploh ne obremenjujejo.

Z doseZenimi rezultati smo izredno
zadovoljni, kljub temu da smo na koncu
imeli obcutek, da smo bili ogoljufani. Kjub
vsemu, kar se je dogajalo na turnirju in
ob njem, je bilo to najbolj organizirano
sreCanje v vseh teh letih naSega sode-
lovanja. W

Ales Zucko
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»RACUNALNISKI SAH««

ELEKTRONSKI SAHI

Najbolj podobno obi¢ajnemu Sahu je
igranje z elektronskim $ahom. Sah ima
Sahovsko plosco (razlicni modeli so lah-
ko manjsi ali vedji). Figure so plasticne ali
tudi lesene in imajo vgrajene elektronsko-
magnetne elemente, ki se “razumejo” s
Sahovsko plosco. Tako ni moZno narediti
nemogoce poteze in tudi Sahovski pro-
gram ima s tem kontrolo pozicije in poteka
igre. Z oznakami program navaja svojo
potezo in kontrolira premik. Po koncu igre
lahko tudi ponovno preigramo igro, saj si
jo je program zapomnil.

Najbolj poznani firmi Sahov sta ME-
PHISTO in SAITEK. Nekateri modeli dose-
gajo moc igranja tudi ¢ez 2200 ELO tock.
Obstoja pa tudi plosca, ki jo poveZemo
z racunalnikom in njegovim programom.

RACUNALNISKI SAHOVSKI
PROGRAMI

S pojavom racunalnikov so sprogra-
mirali tudi Sahovske programe. V zacetku
so bili tako “nebogljeni”, da so bili
mnogi prepri¢ani o njihovi ve¢ni podreje-
nosti ¢loveSkim moZganom. Razvoj pa
je Sel zelo hitro naprej. Strojna oprema
je omogocila skoraj neverjetno velike
spomine, procesorji so zaceli delovati
od 8 Hz, do za sedaj ez 700 Hz, pristop-
ni ¢asi so se zelo zmanjsali itd. Posame-
zni deli programov uporabljajo ogromne
datoteke (tako se pri otvoritvah uporab-
lja na stotisoCe razli¢nih variant, pri
kon¢nicah pa mnoZico pozicij, ki so bile
Ze preiskane pri obiCajnem Sahu). Pri
nekaterih programih lahko dokupimo Se

Z RAZVOJEM MIKROCIPA IN MOZNOSTJO UPORABE VELIKE
KOLICINE SPOMINA SO SE POJAVILI TUDI ELEKTRONSKI SAHI IN
RACUNALNISKI SAHOVSKI PROGRAMI. TAK RAZVO) JE SEVEDA
ZANIMIV TUDI ZA NAS DISTROFIKE, SA) VELIKOKRAT NE MOREMO
SODELOVATI PRI RAZNIH SAHOVSKIH KLUBIH ALl NA SAHOVSKIH
TURNIRJIH PREDVSEM ZARADI TEZKO DOSTOPNIH PROSTOROV
IN DOLGEGA TRAJANJA RAZNIH TEKMOVAN]). NISMO PA PRISILJENI
ZMANJSATI NASEGA IGRANJA SAHA, CE GA ZELIMO IGRATI, SA)
NAM NOVI NACINI IGRANJA OB ELEKTRONIKI TO OMOGOCAJO.

posebne velike datoteke (npr. za otvo-
ritve ali razpisi po vec stotisoC iger s
turnirjev).

Poleg samega igranja programi lahko
omogocajo tudi kontrolo z nasveti, kar
omogoca dobro ucenje 3aha (vemo, da se
3aha nenehno uci$ in nikoli ne naucis!).
Vse igre lahko spravis v svoje datoteke,
program te lahko kategorizira in dolo€i tvojo
moc igranja, lahko postavis pozicijo pri
katerikoli potezi, lahko preigravas turnirske
igre drugih igralcev, programi analizirajo
variante, lahko iS¢ejo mate tja do Cez 15
potez itd. Vse to pa lahko tudi izpiSes preko
printerja (tudi pozicije).
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Postavlja se zanimivo vpraSanje: Kako
mocni pa so Ze ti programi? Slisali ste Ze za
poraz Kasparova, vendar je bil to posebno
narejen racunalnik z ve€ procesorji. Na trzi-
S¢u kupljeni programi se Ze pribliZzujejo 2700
ELO tockam, kar je dovolj za mednarodne
mojstre in Ze za marsikaterega velemojstra!
Seveda mu lahko zmanjSate moc, da ste
srecni Se vi pri kakSnem remijul

Nekaj trenutno dobrih programov:

za obdelavo in preigravanje baz:

CHESS BASE 7.0, CHESS ASSISTANT 3.02
- za igranje: NIMZO ‘99, SHREDDER 4,

REBEL 10, CHESS GENIUS 6.5,

HIARCS 6, M CHESS Pro 9, FRITZ 6,

CHESSMASTER 5000 itd.
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Primer igre Andreja Sustarsica.
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Opozarjam, da je vse ve€ novih
programov 32-bitnih in da rabijo do 64
Mb RAM-a! Vecina tece pod Windows,
posamezni pa Se pod DOS. Tudi vgrajeni
CD je obvezen. Pri nas je zelo poznan
in popularen Fritz 6, ki je sistemsko
povezan s ChessBase (koncnice .cbf),
osebno pa imam rajSi Shredder 4 ali
Chess Genius 6.5. Proizvajalci se
povezujejo in tako lahko isti Sahovski
vmesnik (izgled 3ahovnice, figur in osno-
ve uporabe) uporabljajo razli¢ni progra-

—E

merji. S tem npr. dobi$ nov Sahovski pro-
gram, videz pa je, da igras s Fritzem ali
pa preko MCS s Shredderjem.

INTERNET

Ce imate internet in e-mail posto, lah-
ko s posebnim programom igrate Sah tudi
preko interneta. Organizirajo se Ze razni
turnirji in dvoboji! Preko interneta lahko
najdeS ogromno iger, ki si jih prosto

Igra je bila napeta. Cutila se je napetost
in zagrizenost tudi med igralci, ki so bili
prvi¢ na takSnem tekmovanju.

SAHOVSKO

preneseS na racunalnik za kasnejSe
preigravanje. PoiSces lahko tudi Sahovske
zveze, ki objavljajo vse razpise tekmovanij,
rezultate igranj in razne zanimivosti. To
je tudi velika bodocnost uporabe.

Glede na vse hitrejSi razvoj elektro-
nike lahko re¢em, da je vse navedeno
samo trenutno in nas ¢aka Zivljenje z
racunalnikom pri vecini dejavnosti - pa
naj bo Se Sah med njimi in nam popestri
nas vsakdanjik! H

Andrej Sustarsic

drzavno prvenstvo 2000

TUDI LETOS JE BIL V |ZOLI V SODELOVANJU Z ZVEZO ZA SPORT
INVALIDOV SLOVENIJE ORGANIZIRANO POSAMICNO SAHOVSKO
PRVENSTVO DISTROFIKOV SLOVENIJE ZA LETO 2000.
PRVENSTVO JE POTEKALO V PROSTORIH DOMA DVA TOPOLA,
SODNIK PA JE BIL MARJAN BUTALA.

Turnirja v obeh kategorijah, moski in
Zenski, sta se zacela v petek, 12. maja, s
1. krogom ob 17.00 uri. UdeleZenci so
tekmovali lo¢eno v Zenski in moski kate-
goriji, veliko pa je bilo tudi navijacev. K
tako Stevilni udelezbi je pripomoglo lepo
vreme, ki tudi tokrat ni razocaralo. Med
vsemi je bilo nekaj tak3nih, ki so se prvi¢
preizkusili na nasih prvenstvih. Za vse
Sahiste in njihove spremljevalce je bila
organizirana prehrana in moZnost bivanja.

Nasi Sahisti so se tudi letos izkazali.
V kategoriji moskih je tretje mesto
dosegel Cizek Niko, drugo mesto Matjaz
Ribi¢, prvi pa je bil Andrej Sustarsic. V
kategoriji Zensk pa je zmagala Piskac
Martina, drugo in tretje mesto pa sta
dosegli Roskar Lidija in Helena Urh.

Sahovsko prvenstvo se je kon¢alo
s svecano razglasitvijo rezultatov in
podelitvijo priznanj v nedeljo, 14. ma-
ja. Tako se je z nasmejanimi obrazi
udeleZencev koncal Se en drustveni
gportni dogodek v tej sezoni. H

Ivo Jakovljevic



Sodhnik je hodil od mize do mize in prever- Zmagovalke v Zenski kategoriji (od leve proti desni): Urh Helena, Piska¢ Martina in
jal igro posameznih Sahistov... RoSkar Lidija.

LUKSUZNO KRIZARJENJE DISTROFIKOV PO MORJU

= e

Izlet ob slovenski obali po morju na nekdanji zasebni ribisSki ladji ni kriZarjenje z jahto, kakor si je
hudobno izmislil novinar MesSko na POPTV in tako “profesionalno in eticno” zavajal slovensko javnost.




SOBIVANJE
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VRSTICE SO BILE ZAPISANE OB OBISKU DRAMSKEGA TECAJA,
KJER SO NAM OMOGOCALI STOPITI 1Z KOZE.

CIL) JE BIL DOBER, DA Bl SE VSI, NE GLEDE NA INVALIDNOST,
ZLILI V POPOLNOST V GIBU, ZVOKU IN BESEDI.

Vsak vecer se med zidovi izgubim, v
pri¢cakovanju toplega doma, ki ga hranim
v srcu kot staro ognjis¢e v kotu hiSe. V
trenutku je vse blizu, tiho in vse tiSe,
da lahko prisluhnem porajanju misli.
Lahko se izpovem. Lahko se zaupam in
vse obljubim. Lahko priznam svoj greh,
ki je preminil ob svetlobi luci in duha.
Se bergle vidim kot del telesa, ki v
soZitju z jeklom vztraja ob vsakdanjem
iskanju srece.

OTROSKI KOTICEK

Tako je naslikala Irena, ena izmed
udeleZenk projekta “Za enake pravice
invalidom v neenaki usodi”

[]

LETNI CASI

Jesen je zavrela, kostanj ogrela.
Je sneg zasnezil, belino naredil.
Sonce posijalo, vse se je pokazalo.
Bo poletje prislo, vse se osusilo bo.

Mirjana Borenovic

V ta namen si zjutraj pripravim zajtrk
s klobaso ali brez in popijem &aj ali kavo.
Cez dan pa prezrem kak obraz ali se
toplo nasmehnem prikupni prodajalki v
bliZnji trgovini, ki mi to pozornost vedno
zaracuna, kar pa ugotovim Sele doma,
ko prebiram racun; in me je prijetno
sram, da bi reklamiral Se svoje neboglje-
no hrepenenje.

To so le drobci iz vsakdanjega Zivlje-
nja, kateri sestavljajo celoto ideala, ki
ga delim z ljudmi. Cas je dvoglavi zmaj,
kadar razpne krila nevidnega duha, da
nisem ujetnik samega sebe, vecera in
prostora. Zato si po meri naredim tiSino,
po kateri zapleSejo sanje svoj najlepsi
ples. Le vcasih si Zelim, da bi bil pes
Cuvaj, ki z besnim lajanjem si podreja
svet, za svoje pasje Zivljenje.

Tudi telefon imam pri roki, da z njim
odkrivam enakost enakih, da se ne iz-
gubim, ko Se i5¢em svojo pot in cilj glo-
boko v sebi. Vso sedanjost si je smiselno
podrediti in ozvoditi, da ni pomote med
Casi, ker so Se vedno trije.

Sreca je, da je v besedi vse blizu in
vse blize k popolnosti. Samo cloveku je
dano, da se za trenutek blaZenosti
proda, ker nase Zivljenje je dar tudi za
druge. V nas se porajajo jutra in ljudje
prihodnosti. Ze z rojstvom ¢lovek prejme
konec za nagrado. Konec pa je stanje,
ki je pogoj za improvizacijo novega.
Lahko je vse veliko, a je ponavadi Se
premajhno, da bi zgrabili z rokami. Lah-
ko prizgemo lu¢, pa ne bomo nic videli.
Morda je to nas izvirni greh? Morda samo
upanje. Dovolj, da ¢akamo in z besedo
ter dejanji oblikujemo novo podobo in
jo shranimo v srcu zase in za druge.
Svet je v nas in za nas; je topel objem
sonca in ljudi, da je lepSi in nas kot
pogled, ki je skrit v senci vecera. ll

Ivan Skofljanec
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Morje... Neskoncne Sirjave
tvojih globin. Tvoje Sumenje
prodira v najbolj skrite
tunele moje duse. Ob tebi
cutim, da se umirjam...
Ampak v trenutku, ko se
Sumenje tvojih valov
oddaljuje, se ponovno
pocutim tako prekleto ujeta...

Hvala ti: za ljubezen, ki se je
rodila ob tvojem valovanju;
za sreco, ki me prevzame,

kadarkoli te zacutim ob
sebi;za radost, ki si jo
prineslo in odneslo v moje
Zivljenje; za spomine, ki
nikoli ne bodo zbledeli; za
skrivnost, ki jo skrbno
varujes;
za prisotnost, s katero
mi pomagas Ziveti.
Za vse to, ti, morje, HVALA!

Hocem te!
To poletje
te hocem
samo zase...
Se potopiti
med tvoje valove,
prisluhniti Sumenju
tvojih globin,
obcutiti na
svoji koZi
tvoj dotik...
Hocem te v vsej
popolnosti, morje.
Hocem te!
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ZA LJUBITELJE UMETNOSTI

LEONARDO DA VINCI

"Lionardo", imenovali so ga "da
Vinci", nezakonski sin notarja, se je rodil
15. aprila 1452 v gorskem kraju Vinci,
zahodno od Firenc. O prvih letih njegove-
ga Zivljenja je znano le malo. Vzporedno
z zbiranjem gradiva o njem je zrasla le-
genda o otrokovi nadarjenosti 0z. o sa-
mouku, ki je na posestvu svojih starsev
poskuSal v podrobnosti narisati Zivali
in rastline. Dejstvo je, da je svoje znanje
nabiral postopoma, z opazovanjem,
branjem in postavljanjem vprasanj; ni
imel nobene visokoSolske izobrazbe, ta-
ko znadilne za danasnji ¢as. Bil je v sporu
z umetnostnim trgom in z bogatimi po-
krovitelji trgovskega stanu takratnega
Casa. Ko je njegova svojeglavost raz-
drazila Medicejce, se je preselil na mi-
lanski dvor, vendar je dobil v vseh letih
bivanja le dve narodili. Nekaj €asa je
prebival tudi v Rimu. Ker mu je pri-
manjkovalo narocil, umetniki pa takrat
niso slikali iz lastne pobude, je zapustil
Steviléno razmeroma malo del.

LEONARDO DA VINCI

ZNANSTVENIK - IZUMITEL) - UMETNIK

“DOBER SLIKAR MORA NASLIKATI PREDVSEM DVE STVARI:
OSEBO IN NAMEN, KI GA TA OSEBA NOSI V SVOJI DUSI.”

Najzanesljivejsi vir o Leonardu da
Vinciju je njegovo celotno delo. Stevilni
rokopisi, mnoZica risb, pa tudi Stevilne
slike in kipi so rezultat njegovega ustvar-
jalnega Zivljenja. Poznamo ga kot slikar-
ja, kiparja in arhitekta. V njegovem umet-
niSkem delu se ne odraza le poskus od-
slikavanja stvarnosti, tamvec tudi razis-
kovanje naravnih zakonov, znanosti in
perspektive, ki jih je hotel prenesti na
bodoce rodove.

Kot izumitelja ga predstavljajo Stevilni
pionirski izumi na podroc¢ju tehnologije
in slikarstva. Njegov je npr. nacrt za
izdelavo letala, Studije o mostovih ...
Na podrocje njegovih znanstvenih dosez-
kov pa lahko uvrstimo njegove Studije
Clovekove anatomije. V njih je ponazoril
zgradbo CloveSkih organov.

Njegova dela so bila nenehno iz-
postavljena znanstveni in teoretski
razpravi. Ker je bil glede na obdobje v
katerem je Zivel v svojem dojemanju
sveta veliko pred sodobniki, so mnoge

Model ladje na pedala, po skici iz leta 1495, 20. st.
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Leonardo da Vinci, Telesna razmerja po
Vitruviju, okrog 1490

njegove Studije uporabne Sele v da-
nasnji, moderni dobi.

Razstava je bila razdeljena na tri dele,
v katerih se nam Leonardo da Vinci
predstavi kot znanstvenik, izumitelj in
umetnik. Kot znanstvenika in izumitelja
smo ga spoznali skozi pribliZzno 150 risb
in Studij, izdelanih v obliki avtoriziranih,
rocno barvanih faksimilov (posnetkov),
ki so jih izdelali posebej za to priloZnost,
saj tako obseZna razstava nikoli ne bi
bilo mogoce izvesti z originali. Na osnovi
petindvajsetih lesenih modelov, iz-
delanih po njegovih skicah, smo obisko-
valci lahko dobili obcutek, kako ti izumi
delujejo. Na osnovi teh razstavljenih mo-
delov dobis namreC obcutek pristnega
dialoga med idejami in stvaritvami tega
velika genija nekega €asa, multimedijska
podpora pa ti omogoci iskati odgovore
na vprasanja, ki se ti med ogledom ne-
nehno porajajo. Nemogoce je prezreti
vpliv, ki ga je imelo njegovo delo na
neposredno okolico ter naslednike, kajti
njegove slike odraZzajo vso zapletenost
njegove osebnosti, ki je bila v zgodovini
velikokrat slabo oznacena, Ceprav je
odlocilno vplivala na ¢as, ki mu je
pripadal. Bil je namre¢ prvi med
umetniki, ki je vpeljal predvsem nov,
ustvarjalen princip, temelje¢ na spojitvi
narave in razuma. Tako izjemno uravno-
teZenje znanosti in umetnosti odraZza
njegov pomen za kulturno zgodovino
zahodnega sveta, hkrati pa prispeva k
danasnji predstavi obeh podrodij.

Zanj je znacilno, da je zaradi svoje
nestrpnosti in spremenljivega znacaja



dokoncal le redka dela, predstavil je le
zaCetne ideje. Kljub temu ne moremo
mimo njegovega dela "Zadnja vecerja"
na steni refektorija S. Marie delle Grazie
v Milanu, njegove stvaritve Mona Lize, o
kateri Se danes kroZijo domneve o tem,
kdo je pravzaprav oseba na sliki, izjemne
pa so tudi njegove Studije konj. Ustvaril
je za moje pojme eno najlepSih mojstro-
vin konja v gibanju. To kiparsko mojstro-
vino je ustvaril za Francesca Sforzo in ob
njej se resnicno lahko zavemo popolnosti
zlitja umetnosti in narave same. Izjemen
pa je tudi njegov portret starca, z znacil-
nimi potezami starosti, vklesanimi v
razbrazdan obraz, ki zaradi tega deluje
izjemno realisticno.

"Slikar se pogovarja in tekmuje z
naravo," je neko€ zapisal Leonardo da

— 45—

Vinci. Kot neutruden raziskovalec sveta,
ki ga je obdajal, je smatral, da je slikar-
stvo znanost, katere podrocje delovanja
je SirSe kot zgolj reprodukcija. S svojimi
risbami in slikami je hotel razSiriti meje
Clovekovega znanja in utirati pot za ¢im
SirSe dojemanje sveta. V svojih slikah je
iskal odgovore na zastavljena vprasanja,
iz Cesar se je s€asoma razvila znanstvena
metoda. Njegov cilj je bil dokopati se do
razumevanja preko eksperimenta in tako
dojemati svet kot celoto. Takoj, ko je
naSel odgovore na posamezno vprasanje,
ga je njegov neukrotljivi duh gnal dalje,
v reSevanje novega problema. Tako
nekako raziskovalci njegovega dela
pojasnjujejo, zakaj je toliko svojih slik
pustil nedokon€anih ali pa jih je dokondcal
le zaradi vztrajnosti svojih narocnikov.

SPOSTOVANI BRALCI !

Umrl je v Franciji, v starosti sedemin-
Sestdeset let in Zal za seboj ni zapustil
nikogar, ki bi bil sposoben nadaljevati
njegovo delo. To Stejejo nekateri za nje-
gov neuspeh.

Razstavo sta finan€no podprla Mini-
strstvo za kulturo v okviru projektov
"Leto 2000" in Ministrstvo za znanost
in tehnologijo RS ter Mestna ob¢ina Lju-
bljana. Na tem mestu pa jo omenjamo
tudi zato, ker je v Narodnem muzeju
Ljubljana organiziran dostop za invalide
na vozickih. Tako smo si nekega dne
omenjeno razstavo ogledale tudi nekate-
re predstavnice neZnejSega spola Drust-
va distrofikov Slovenije in povedati vam
moram, da smo imele kaj videti! [l

Vesna Veingerl

AHILOVA PETA

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

~

VAS MAZ

Tudi v mojem kraju so
ARHITEKTONSKE OVIRE

“ZASEDENO” PARKIRISCE ZA INVALIDE
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PREDSTAVLJAMO VAM VASA
PISMA, KI SO NASLA POT V
NASE UREDNISTVO. AVTORJEM
PRISPEVKOV SE ISKRENO
ZAHVALJUJEMO, KAJTI SEDAJ
SE BOSTE MORDA OPOGUMILI
TUDI DRUGI...



Moje ime je Vesna in imam misicno
bolezen. Leta 1989 sem postala ¢lanica
Drustva distrofikov Slovenije in takrat
sem se prvic srecala s svojimi vrstniki,
ki so mi enaki.

Vsako leto sem hodila v Izolo na
rehabilitacijo v Dom dva topola, kjer sem
lani spoznala svojo prijateljico. Prav ona
me je vzpodbudila k temu, da sem se
odlocila, da tudi sama prispevam ¢lanek
za naso revijo MAZ.

Rada bi vam predstavila svoj rojstni
kraj in njegove pomanijkljivosti, katere naj-
bolj grenijo Zivljenje starejSim in invalidnim
osebam, to so arhitekturne ovire, s kateri-
mi se sreCujem vsak dan. V mestu, kjer
Zivim, so v danasnjem c¢asu zgradili veliko
novih stavb, nekaj so jih obnovili, vendar
Ce so Ze ustrezno uredili dostop v stavbo,
so potem “pozabili” na dvigala, ki so v
stavbi ponavadi samo za okras, saj imajo
za invalidske vozicke preozka vrata. Da o
prilagoditvi delovnih mest za invalide in
sanitarij niti ne govorim...

Zaposlena sem v ustanovi, kjer se odrasli
izobraZujejo za poklic srednje3ol-skega ali
pa visoko3olskega programa, poleg tega
se lahko ucijo Se tujega jezika, obiskujejo
Studijski kroZek ali pa se v¢lanijo v EDUS,
kjer se lahko ucijo samostojno s pomocjo
racunalnika. Sta-ra stavba, kjer delam in
kjer preZivim vecino svojega Zivljenja, ni
primerna za invalidne osebe, saj je samo
obnovljena, ni pa prenovljena tako, da bi

AHILOVA PETA

bila prilago-jena tudi za invalide. Zaradi
postopnega peSanja miSicne modi, tudi
sama vse teZje premagujem stopnice. Nikjer
ne vidim nobenega dvigala, pa tudi sanitarij
za invalide ni, parkiriS¢e pred stavbo, ki je
namenjeno invalidom, pa je ponavadi
zasedeno ali pa zaparkirano.

Moram vam povedati Se to, da se v
stavbi odvijajo tudi razne kulturne
prireditve, ki jih invalidna oseba ne more
obiskovati, saj v veliko dvorano ne more
priti skozi glavni vhod, ampak mora z
vozickom skozi zadnji vhod, ki vodi na
oder in tako se znajde prakti¢no na odru
ob nastopajocih ali namesto njih, ker
pa€ za invalida z vozickom ni nikjer
predvidenega prostora...

Mislim, da bi morali imeti bodoci
arhitekti malo vec posluha za socloveka
- invalida, in pri svojem delu, kjer riSejo
nacrte za nove stavbe, predvideti tudi
prostore za invalide. Kajti zdravi ljudje
imajo ponavadi vsi enako misljenje, da
sami ne morejo zboleti in da so ljudje,
ki so bolni, manjvredni, ter jih tako od-
rinejo iz javnega Zivljenja. Na sreco pa
Zivijo tudi ljudje, ki bi radi marsikatero
stvar spremenili in upoStevajo tudi
prilagoditve za boljSe Zivljenje starejSih
in invalidnih oseb.

Upam, da bo v prihodnosti drugace,
da bodo ljudje v Novem mestu razmisljali
drugace, saj se mesto vse bolj razvija.
Kdo ve?

Vesna Gregorcic

O TEM BI RADA
SPREGOVORILA

V zadnjem casu so se v Izoli v Domu
dva topola odvijali zelo druZabni dogod-
ki, nad katerimi so bili navduSeni vsi
prisotni ¢lani.

Zacela bom s predavanjem o masaZi
stopal, ki se je v Domu dva topola od-
vijalo 6.4.2000 in ga je vodila reflekso-
terapevtka Branka Sega KoroSec, ki nam
je ob tem za vzpodbudo podarila tudi
knjigo. Predavanije je bilo zelo poucno, kajti
spoznala sem, kako zelo pomemben del
telesa so na3a stopala. Voditeljica nam je
pokazala nacin pravilne masaZe. Z
obcutkom in pravilnim dotikom na doloce-
ne tocke je vzpostavljena harmonija energij
v celem telesu.

Naj omenim tudi lansko predavanje o
uspesnem pogajanju, ki ga je vodil gospod
Franc Udovi€. Tudi njegovo poslovno
predavanje mi je zelo ostalo v spominu in
vesela bi bila, e bi bila Se kdaj povabljena.

Ceprav sama pri igri na $ahovskem
turnirju, ki se je odvijal 13. in 14. maja,
nisem bila deleZna, sem vesela, da sem
bila prisotna ob tej enkratni organizaciji in
sreCanju. Med c¢lani smo se veliko
pogovarjali, tudi o tem, kdaj bo izSla
naslednja 3tevilka MAZ-a....

To bi bilo na kratko, vendar v upanju
na Se vec dogodkov in srecanj... [l

Edita Omanovic
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Odmev

Ob nocni televizijski oddaji, ob kateri
so se enim ocke bolj in drugim manj
svetile, bi dodal le to, da se strinjam z
mislijo g. Rutarja, da imamo vsi ljudje
svoje probleme in ne le invalidi. Res je.
Res pa je tudi to, da imamo poleg teZav,
ki jih imajo vsi ljudje, Se tiste dodatne
tezave, ki izhajajo iz invalidnosti (ali
hendikepa). e omenjeni gospod morda
sredi noci zacuti doloCeno telesno
potrebo, bo potiho vstal, odSel do WC-
ja, opravil in se vrnil v posteljo. Njegova
Zena njegove odsotnosti morda ne bo
niti opazila. Ce se isto zgodi meni, pa
bo scenarij bistveno razsirjen.

Prebuditi bo treba Zeno, ki me bo
posadila na vozicek, me odpeljala do
stranis¢a, me slekla, ocistila, me spet
postavila na vozicek, prestavila in me
spravila nazaj v posteljo. Ob tem je zelo
verjetno, da se bo zbudil Se otrok in
cela druZina bo prikrajSana za lep del
spanja...

Ob taksnih okolis¢inah pa lomastenje
z resnico o tem, kako imamo vsi ljudje
teZave lahko postane resnica njeno
nasprotje. H

JoZe Raduha

1

Ti DAM - MI DAS

V NASLEDNJI STEVILKI REVIJE MAZ
BOMO UVEDLI RUBRIKO ZA IZMENJAVO
ORTOPEDSKIH PRIPOMOCKOV IN DRU-
GIH PREDMETOV. BRALCE PROSIMO, DA
NAM SVOJE PREDLOGE ZA MENJAVO
PREDMETOV SPOROCIJO NA ZNANI
NASLOV DRUSTVA: DRUSTVO DISTRO-
FIKOV SLOVENIJE, LINHARTOVA 1, 1000

LJUBLJANA; POSREDOVALI JIH BOMO V
OBLIKI MALIH OGLASOV. SAMI LAHKO
I1ZBERETE, ALl ZELITE OBJAVO POLNEGA
NASLOVA, SIFRE ALl TELEFONSKE
STEVILKE. POSREDOVANJE OGLASA JE
BREZPLACNO, CEN OGLASEVANIH
PREDMETOV PA NE BOMO OBJAVLJALI,
SA] SMATRAMO, DA JE TO PREDMET
MEDSEBOJNEGA DOGOVORA.

UREDNISTVO MAZ - A




HUMORESKA

O KULTURI PITJA...

NARAVA ZE VE, KA) JE DOBRO ZA NASE MOZGANE

Pravijo, da se ¢reda bizonov premika tako hitro kot najpocasnejsi bizon v credi.
Plenilci ujamejo in ubijejo najprej najpocCasnejSe bizone na koncu crede. Tak3na
naravna selekcija je dobra, saj so tako Zivali v ¢redi bolj zdrave, ¢reda pa pridobi
na hitrosti.

Podobno je s cloveskimi moZgani - delujejo le tako hitro, kot njihova
najpocasnejsa celica. Prekomerno uzivanje alkohola, kot vsi vemo, unicuje
mozZganske celice. Toda po nacelih naravne selekcije alkohol najprej unici
najpocasnejSe in najmanj zdrave moZganske celice. Na ta nacin redno pitje piva
unicuje pocCasne moZganske celice in moZgani postanejo bolj hitri in ucinkovitejsi!

Zato vedno, ko popijete par kriglov piva, mislite na to, kako so vasi moZgani
hitrejsi, bolj zdravi in pametne;jsi! Il

ZA TISTE, KI JIM NIC NI TUJE:

CLOVEKOLJUBJE

Sometimes when | reflect back on all the beer | drink | feel ashamed. Then | look
into the glass and think about the workers in the brewery and all of their hopes
and dreams. If | did not drink this beer they may be out of work and their dreams
would be shattered. Then | say to myself: "It is better that | drink this beer and let
their dreams come true than be selfish and worry about my liver.”
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ZA DOBRO VOLJO

ZAKONSKA

MoZ NAROEI ZENI: "CE ME KDO KLICE
PO TELEFONU, RECI, DA ME NI DOMA! "
TELEFON ZVONI IN MOZ SLISI, KAKO
ZENA RECE: "MoZ JE DOMA!"

Ko To SLISI, SE MOZAKAR RAZJEZI IN
POVZDIGNE GLAS: "ALI TI NISEM
NAROCIL, DA RECES, DA ME NI
DOMA?!"

ZENA PA MIRNO ODGOVORI: "SAJ
TELEFON NI BIL ZATE!"

ZDRAVNISKI

ZDRAVNIK NAROCI JANEZU: "PoNOCI
MORATE ZAUZITI ENO ZLICKO SIRUPA,
VENDAR BODITE PREVIDNI!"

"KAKO TO MISLITE?" ZANIMA JANEZA.
"DA GA NE RAZLIJETE!!!" ODGOVORI.
JANEZ SE zACUDI: "ZAKA), GOSPOD
DOKTOR?"

"KER BI RAZZRLO POSTELJO..."
POJASNI ZDRAVNIK.

STAJERC V LJUBLJANI

DVA LJUBLJANCANA SE POGOVARJATA
NA PRESERNOVEM TRGU: "ALI VES,
KAJ JE STAJERCU NAJBOLJ VSEC V
LjuBLJANI?"

DRUGI ODVRNE: "NE VEM. KAJ?"
"VLAK, KI PELJE V MARIBOR!"

RODITELJSKA

FANTEK IN PUNCKA SE IGRATA CLOVEK
NE JEZI SE, PA SE PUNCKA ZACNE
DOLGOCASITI IN PREDLAGA: "SE
GREVA IGRAT OCKA IN MAMIcO?"
FANTEK SE ODLOCNO UPRE.

"ZAKA] PA NE?" JE RADOVEDNA.

“NI MI DO PREPIRA..." PRAVI FANTEK.

GLODALSKI

ZENA VPRASA MOZA: "JE RES, KAR
PRAVIJO, DA SO GLODALCI POZRESNI

IN NEUMNI?"

MoZ: "SEVEDA, MOJA DRAGA
MISKA..."

JEZEK

GRE MALI JEZEK ZVECER PO PUSCAVI,
SE ZALETI V KAKTUS IN VPRASA:
"SI 11, MAMI?!"



NAGRADNA KRIZANKA

PREZGODNJE SVETLA « | STARL | 1.IN10. RIBA GOBA, KI
ODMIRANJE| BOTRSKO | zVEZDA V MAZ SLOVENSKI| CRKA | ODPRTIH | RASTE RIKO PISAVA ZA
TKIVA | RAZMERJE |~ ORLU PREGOVOR:| ABECEDE | MORI) POD KISIK GOBEC SLEPE | PLAZILEC
KAR ... ZEMLJO
GROBO (GLEDALISKA BORUT
(ORIENTALSKO ZAVESA KOSIR
DOMACE 3
DANSKI URSKA
SUKNO OTOK (KRAJSE)
DUHOVNI
VODJA V
ZNANOST O
RASTLINSTVU INDJJ. JOG!
PUSCAVA V
ETIOPI)I
PRVI BOGINJA GROBO
PREVOD PRETEKLOSTI DOMACE
BIBLUE V POPIS SUKNO
LATINSCINO PODLOZNIH 18. CRKA
POSESTEV ABECEDE
I
KRA), KJER | NORDIJSKI PRITOK KRILO
GOZD JEBILA  |BOG MORJA DONAVE V RIMSKE
(DOMACE) | SKLENJENA | TOVARNA AVSTRI)I KONJENICE
RAPALSKA | SMUCI V LEVI PRITOK ZORANA
POGODBA | BEGUNJAH ODRE ZEMLJA
KOZNI DUHQVNIK LADO
IZRASTEK (ZANICLIVO) RAVNIKAR
NA VRHU DIRKALNE =
PETELINOVE SANI MESTO V OBLACILO
AVSTRIJI ZA ROKE
JAJCASTA .
OKUSEN POSODA DROBIZ V
GOZDNI SLOV. ZAREBR- INDIJI IN
SADEZ IGRALKA NICA PAKISTANU
MEZANOVA
NAROD NA REKA NA
S'éwz‘é PIRNEJSKEM HRVASKEM
VZHODNI POLOTOKU PRISILNI
SLOVENI)I J. AMER. POLICI)SKI
KUKOVICA JoPIC
SLOV. PREDSEDNIK AFRIZKI CASTNI
REZISER IN NOG. ZVEZE VELETOK NASLOV V
IGRALEC (RUDI) INDIJI
SLAVKO AVTOMOBIL ANDREJ SLAVKO
(1904 - 1987)| (ZANICLJIVO) ROZMAN AVSENIK
AFRISKA CRNSKA RAHEL
AVT. OZN. DRZAVA POPULARNA VETRIC
NIZZOQEM SLASEA
- POJAV NA DENAR V GORA V
Sko VODI KORE]I SRBIJI
AMERISKI LZLITINA
IZUMITEL) JELEZA IN KRATIVEC
THOMAS e BALERINA
ANTON
EDISON NOVAK MLAKAR
ZADETEK IVO
>~ Am(EANXl PRI CESTA SVETINA
MAZ SRITOR” KOSARKI MOSKA DEPARTMA SAMODEJNI
ARAKSA OKVIR ZA SVECANA V_SREDN]JI STROJ
VEZENJE OBLEKA FRANCI)I
DELAVEC V
SESTAVIL: | KEMIJSKA FINANCNI
ALES PRVINA SLUZBI
2UCKO (La) (NEKDA))
UCENJE
DEL DNEVA ITALI).
PISATEL)
SAMSGLA _ ODPRT | SINJSKA IPPOLITO
- ZELEZNISKI| VITESKA ZAZNAVANJE
SNIK voz IGRA S PRSTI
DEL PRVI CRKI
. VOZA ABECEDE
LUZA =
VO VPREZNA
HVALICA ZIVAL
NAJVEC)! VINKO 4.
GLINA, KI SESALEC NA| VASLE SAMOGLAS-
IMA NIK
ZELEZOV | ZEMLL |
SIA) PIACA ST. TONE SAMO
SLOVANOV ROP OSOJNIK
LASTNOST
HITREGA
VOZILA
ARABSKI PREDENJE,
SREBRNIK PREJA

Izzrebani nagrajenci nagradne krizanke so:

1. nagrada - dvodnevno bivanje s fizioterapijo v Domu dva topola: MatjaZ Bizjak, Ulica Cankarjeve brigade 31, 8210 Trebnje
2. nagrada - enodnevno bivanje s fizioterapijo v Domu dva topola: Renata Ulbl, Ul. Staneta Severja 3, 2000 Maribor

3. nagrada - knjiga Sreca je metulj (Zvone Modrej): Vesna Gregorcic, Trdinova 3a, 8000 Novo mesto

Pravilne reSitve gesel krizanke iz prve Stevilke MAZ-a so bile: “Dom dva topola”, “Izola v soncu”, “Roka da roko”.
Zrebanje je izvedla komisija v sestavi Ale§ Zu¢ko, Monika Andrejek in Mateja Toman.

Vse tri besedne sestavljanke z osencenih polj nagradne krizanke  |zZrebanci bodo prejeli 3 nagrade:
prepisite na dopisnico in jo poljite na naslov urednistva, najkasneje 1. nagrada: Dvodnevno bivanje s fizioterapijo v Domu dva topola, Izola.
do 30. julija 2001. Pri Zrebanju bomo upo3tevali samo v drudtvu 2. nagrada: Enodnevno bivanje s fizioterapijo v Domu dva topola, Izola.
vélanjene distrofike, ki bodo pravocasno dostavili pravilne re3itve. 3. nagrada: Knjiga.

Nagrajence bomo objavili v naslednji Stevilki MAZ-a.
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LETA 1985 ZACELI V SKROMNIH
RAZMERAH

ODKUP OPUSCENE IZOLSKE BOLNISNICE S PRIPADAJOCIM PARKOM SO
DRUSTVU OMOGOCILA ZBRANA SREDSTVA LOTERIJE SLOVENIJE, ZVEZE
STANOVANJSKIH SKUPNOSTI SLOVENIJE IN SKUPNOSTI POKOJNINSKO -
INVALIDSKEGA ZAVAROVANJA SLOVENIJE. TA CIVILNODRUZBENI PROJEKT,
PO KATEREM JE BILA USTVARJENA VECNAMENSKA INVALIDSKA INSTITUCIJA
DOM DVA TOPOLA, JE BIL IZRAZ VISOKE USTVARJALNOSTI V NASEM
DRUSTVU. PODPORA SKUPNOSTI SOCIALNEGA VARSTVA SLOVENIJE JE BILA
SEVEDA ODLOCILNEGA POMENA, VELJA PA POUDARITI VLOGO STEVILNIH
POSAMEZNIKOV, KI SO RAZUMELI IN PODPRLI UTEMELJENE DOLGOROCNE
SOCIALNE IN ZDRAVSTVENE CILJE DISTROFIKOV.

PRVA MANJSA ZGRADBA JE BILA PREVZETA MAJA, GLAVNA VECJA ZGRADBA
PA DECEMBRA 1985. ZIMA 19984/85 JE BILA IZJEMNO HLADNA IN V OBEH
PRAZNIH ZGRADBAH SO ZARADI ZMRZALI POPOKALE ODVODNE CEVI,
STRANISCNE SKOLJKE, RADIATORJI SO SE RAZSIRILI IN ZACELI PUSCATI.
VSE TO JE POVZROCILO HUDA RAZDEJANJA IN KAR PRVE DNI PO PREVZEMU
SO BILA NEODLOZLJIVA ELEMENTARNA POPRAVILA IN VZDRZEVALNA DELA.
KLJUB STEVILNIM OVIRAM ZA UPORABNIKE INVALIDSKEGA VOZICKA, JE
DRUSTVO V TREH MESECIH TOLIKO USPELO USPOSOBITI PRVO ZGRADBO,
DA SE JE MANJSA SKUPINA DISTROFIKOV UDELEZILA OBMORSKE
REHABILITACIJE ZE AVGUSTA 1985. KOPALI SO SE NA IMPROVIZIRANI PLAZI
SLEPIH. TAKO JE STEKLO....




....POTEM SE JE ZACELO DOLGOLETNO, POTRPEZLJIVO, VZTRAJNO,
POSTOPNO OBNAVLJANJE OBEH ZGRADB, PARKA IN PLAZE Z VSEMI
TEHNICNIMI NAPRAVAMI IN OPREMO. DOM DVA TOPOLA JE ZE
DESETLETJE IN POL VITALNA INSTITUCIJA, KI JO ZMOREMO UPRAVLJATI
IN VODITI SAMI DISTROFIKI. KONCEPT OBNOVITVENE REHABILITACIJE
JE RAZVIL INSTITUT ZA KLINICNO NEVROFIZIOLOGI)O, SODELOVANJU
SE JE PRIDRUZIL INSTITUT RS ZA REHABILITACIJO. RAZVOJ IZVAJANJA
SOCIALNIH PROGRAMOV JE 1ZKLJUCNO DOMENA DRUSTVA
DISTROFIKOV SLOVENIJE. ZARADI POMANJKANJA DENARJA, KI' V TA
NAMEN 1Z RAZLICNIH RAZLOGOV PRITEKA V SKROMNIH ZNESKIH, JE
DOM SE VEDNO DALEC OD SVOJE KONCNE UREDITVE. AMPAK TO NI
OVIRA ZA USPESNO POSLOVANJE DOMA, KI GA IMAMO DISTROFIKI
POVSEM ZA SVOJEGA.




